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Vivemos num plano de dualidade. Todas as
nossas experiéncias sao filtradas por uma
consciéncia dualista. O estado de dualidade é
angustiante porque oscilamos entre
alternativas opostas; percebemos a vida como
uma série de acontecimentos que classificamos
como bons ou maus. A dualidade mais
assustadora € a que separa a vida e a morte.
Sabemos, no entanto, que existe uma
consciéncia num plano unificado e que a
felicidade consiste em estar em contato com
essa consciéncia. Esforcamo-nos para alcancar
a unificagio...

Eva Pierrakos
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RESUMO

Este estudo pretende compreender, sob a perspectiva do individuo
hospitalizado, o que muda em sua vida, quando ele sabe que estd com uma doenga
incuravel e/ou terminal, confirmada por um diagndstico médico. Foram utilizados alguns
aspectos do método qualitativo, pois a andlise central foi estabelecida a partir de trés
categorias de entendimento dos discursos dos entrevistados - signos do paciente,
ciéncia do paciente e da familia em relagdo a doenga, e as reagdes do paciente em
relagdo a doenga. Utilizou-se, também, do método quantitativo, onde estdo
estabelecidos indicadores e categorias de analise, visando, caracterizar melhor o
informante. Em sintese, a consciéncia da terminalidade projeta, no individuo, uma nova
insergao no mundo, e nesta o individuo ndo possui um estoque de conhecimento, para
saber lidar com a nova situagao, na qual terd que construir uma nova “consciéncia pré-
reflexiva”.
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ABSTRACT

This is about a research which main goal was to characterize the conception of death of
people who has an incurable and/or terminal disease on its life project. It started in
January of 1996 and was completed in June of 1997. It took place at Professor Edgard
Santos University Hospital with 29 (twenty-nine) patients. The seeking facts were
collected through semi-structured interviews. The principals were analyzed according
four categories inter-related and inter-dependent: KNOWING THE CLIENT,
IDENTIFICATION OF THE CLIENTS SIGNS, HOW MUCH THE CLIENT AND FAMILY
KNOWS ABOUT THE DISEASE, THE CLIENTS REACTION RELATED TO THE
DISEASE. The results were expressed in a conceptual organization, which the central
category is constituted by the death conceptualization process. In the death process
people start reviewing the life they lived and identify significant conscience change
reflected on the everyday attitudes. These categories described how the incurable
and/or terminal disease brought to the client the conscience of terminality and the
changes happened on the client’s life project. We observed that changing the death
significance implies on a change of the life significance and the reverse is also truth: change

the life significance implies in a change of the death significance.

X
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1 -INTRODUGAO

Ao nascer a unica certeza da vida &€ que o momenta da morte ira
acontecer um dia. Sdo vérias as formas pelas quais este momento se apresenta:
quando ninguém espera, em acidentes e mortes sdbitas; lentamente, em fungéo da
atividade profissional ou envelhecimento e ainda de forma avisada, quando &
pessoa € acometida de doencga grave. Estas e todas as situagdes de morte pegam
as pessoas despreparadas para enfrenta-la, pois diante deste fato nada pode ser
feito. Sentem-se impotentes e negam a Unica certeza da vida. Comemoram ¢
nascimento e se esquecem de que, no exato momento da concepgéo, comega a

morte.

Tendo escolhido enfermagem como profissao e ainda sem fer
experimentado, na vida pessoal, perdas significativas, foi na minha vivéncia
profissional que conheci varias situagdes de morte. Atuei como enfermeira de
unidades de terapias intensivas por 08 (oito) anos, estabelecendo, entdo, uma
convivéncia diaria com a morte. Nesta época, imperava o pressuposto de que, se
algo poderia ser feito para evitar a morte e prolongar a vida, entdo deveria ser feito.
Neste periodo, também, os conflitos de ordem profissional e pessoal eram intensos:
impoténcia, frustragcdes e revoltas eram os sentimentos predominantes, pois apesar
de todo empreendimento realizado por uma equipe muttidisciplinar de todos os
avangos tecnoldgicos disponiveis, a morte sempre chegava sem data marcada para

o individuo sob nossos cuidados, guando ele ja ndo chegava morto.

Segundo PIVA & CARVALHO (1993, p.129), as unidades de terapias

intensivas reinem um grupo especial de pacientes que se caracterizam “por utilizar
uma infinidades de recursos tecnolégicos e, mesmo assim, apresenta resulfados persistentemente

desanimadores”, Ou Seja, pacientes que mantinham alta mortalidade a despeito dos

macigos investimentos médicos e tecnoldgicos.

Portanto, o trabalho desenvolvido como enfermeira nas unidades de
terapia intensiva permitiu conviver com a morte e com o avango tecnoldgico, o que
suscitou em mim questionamentcs quanto aos aspectos econdmicos, éticos e legais

resultantes do emprego exagerado da tecnologia e das possiveis indicagbes
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inadequadas de sua aplicagdo. Sentia que realizava um trabalho em que os
retornos gratificantes eram poucos, uma vez que, diante da morte, nao se tinha
gualquer controle. A atitude basica era impedir a morte a qualquer custo. Presenciei
a tecnologia ser transformada em instrumento de distanasia', servindo apenas para
prolongar o sofrimento e retardando, a qualquer custo, o inevitavel processo de
morte, submetendo o paciente a uma agonia por meios artificiais e muitas vezes a

um desrespeito ético e moral, contrariando os cddigos de deontologia.

D’ ASSUMPCAO (1995, p.169) assim descreve a unidade efou centro de
terapia intensiva:

... & um local sufocante, quase fotalmente vazio de calor humano,
onde o enfermo & apenas um objefo, terminal de toda uma
parafernaiia eletrbnica, intejigentemente justificada pela necessidade
de ferapéutica imediata e eficaz. Neles, o enfermo fica isoladoe num
cubiculo, romanticamente denominado de ‘box”, isolado apenas por
uma cortina, do agonizante vizinho ao lado, cujo bip monitorizador dos
batimentos cardiacos subitamente se torna continuo, denunciando a
parada fatal do coragdo. E para os que ficam, a angustia de se
esperar ser 0 préximo a ter a parada final. Ali ndo existe a méo amiga
do parente querido, ndo existe o calor da palavra que consola, excefo
nos minguados minutos de visita permitida. E é ali gue se morre da
maneira majs brulal, majs inadequada, longe das pessoas que se
ama.

Na viséo do enfermeiro, segundo NORONHA et al. (1985, p.350), varios
s3o os artigos do Cddigo de Deontologia de Enfermagem que s&o desrespeitados

nas unidades de terapias intensivas, pois

...0s procedimentos em UT] sdo quase fodos invasivos para o cliente.
Assim que chega & unidade ele & caracterizado por sondagem
vesical, nasogastrica, endofraqueal, venosa, monitorizado; um
aparelho respira por ele; o enfermeiro e 0 médico pensam, agem &
decidem por ele. Despojado até do direifo de pensar, o paciente, de
uma maneira geral, somente tem uma op¢do: enfregar-se. Se ftenta
se comunicar, amarram suas maos e o privam da consciéncia com
sedativos.

Pude, entédo, identificar o desamparo, a soliddo e o abandono das

pessoas que estavam morrendo a minha volta.

Aparentemente, a morte se distanciava, alids, a palavra morte nao

pertencia ac nosso vocabuidrio. Utilizdvamos eufemismos numa tentativa de

T DISTANASIA — morte fenta, ansiosa e com muifo sofrimento
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camufiar o fendmeno da morte e comegamos a dar-lhe outros nomes, como ‘risco de
vida iminente’, ‘parada cardiaca’, ‘Obito’, ‘swat negativo’, ‘fora de possibilidades
terapéuticas’, ‘fazer o pacote’ e, assim, muitos outros. BOEMER (19886, p.17) afirma:
...assim, a prépria palavra morte é evitada e diz-se que © paciente ‘foi a 6bito’ ou teve parada
cardiaca. Para o paciente terminal s&o ulilizadas as ferminologias PFPT - paciente fora de
possibilidades terapéuticas, swat negativo, sindrome de JEC — Jesus esta chamando.

Entendo que este distanciamentc também ocorre porque a morte €
sempre um inimigo a ser vencido e predomina a crenga da luta pela vida. Nestas
unidades de terapias intensivas a énfase dada a assisténcia é a preservacdo da
vida. No entanto cada individuo que morria sob nossos cuidados € em meio a tantos
recursos tecnoldgicos nos colocava na situagdo de impoténcia humana diante da
morte do outro e nos remetia & nossa propria morte. VEIGA (1984, p. 115) afirma

que ...falvez inconscientemente equacionamos a morte do paciente com ¢ nosso proprioc fracasso ou

com a nossa propria morte ou de um ente querido.

Este confronto com as pessoas que estavam morrendo nas unidades de

terapias intensivas nos conectava com perdas pessoais significativas.

Neste aspecto relacionado aos profissionais de unidades de terapias
intensivas e considerando especialmente os enfermeiros, vale aqui ressaltar o
estudo realizado por BOEMER, ROSSI & NASTARI (1989, p.11) que afirma ser
realmente dificil

...a vivéncia da dualidade a que ja nos referimos: - preservar a vida
ou compreender que a morte é inevitdvel — pois o discurso da
iiteratura especifica é fodo calcado naquilo que é de fato o propésito

das unidades: - garantir a manutengdo da vida e é nesse objetivo que
toda equipe se concentra e se une para uma luta constante.

No entanto, a nossa maior preocupagao era com a preciséo, a eficacia e
a rapidez nas acfes e no atendimento, como também o conhecimento e a
perspicacia da observagdo na identificacdo de risco de vida iminente. Os
sentimentos relacionados & vida, ao processo de morrer € & morte em si eram
negligenciados. BOEMER, ROSSI & NASTARI! (1989, p.13) afirmam que estas
caracteristicas tornam os profissionais destas unidades diferenciados de outros pois

...0 requisito da pronfiddo €& gerador de estresse que, desta forma, é atenuado pelo bom
relacionamento que os discursos dizem existir enire o pessoal de enfermagem.
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D’ ASSUMPGAO (1995, p.169) chama ainda a atenc&o que ndo é sé o

médico que da toda a assisténcia, mas

...foda a equipe do Ceniro que, periodicamente, é substituida com
rodizio de plantdes. Com isso impedindo um maior envolvimento
emocional dos profissionais que ali atuam como 0s enfermos que
também esto continuamente se renovando.

A consciéncia sobre essa questéo fez-me identificar o meu despreparo
profissional e pessoal para lidar com estas questdes e também o da equipe dos

profissionais de saltde que trabalhavam comigo nestas unidades.

NORONHA et al. (1985, p.351) traz a questdo das relagdes familiares
quando afirma que, nas unidades de terapias intensivas,

...a separagdo da familia e do mundo exferior atinge fronfalmenie a
privacidade do paciente. Somos esiranhos, num ambiente estranho e
com linguagem e procedimentos estranhios ao paciente. Nos hospitais
norte-americanos € europeus é comum se deixar junto ao leifo do
paciente da UTI, fofos, cartdes, efc, para ndo romper tofalmente ¢
vinculo com a familia. O momento da visita deve ser preservado, pois
é o momento de maijor privacidade do doente.

Esses momentos no entanto sdo rapidos, limitados, restritos. A familia em
geral € quase ou completamente excluida do processo, impedida inclusive de
satisfazer as necessidades religiosas para ndo contrariar o regimento interno da
unidade. D’ ASSUMPCAOQ (1995, p.169) enfatiza que o local e a maneira como &

empregado o tratamento intensivo tém a conivéncia da familia, ...cuja consciéncia fica

acalentada ao imaginar seu parente bem assistido 24 horas por dia, aliviando-a do 6nus de uma
permanéncia dia-e-noite ao lado do enfermo.

Novamente, pude identificar o despreparo e 0 abandono dos familiares
desses pacientes que enfrentam sozinhos uma situacdo que, por suas préprias

caracteristicas, é muito desoladora.

Esse despreparo de todos os envolvidos na questdo gerou em mim uma
inquietacdo tal que me motivou a aprofundar os estudos-sobre a morte, tema ja
muito estudado mas pouco compreendido. O aprofundamento das reflexdes vividas
na pratica do cotidiano como enfermeira de unidades de terapias intensivas levou-
me & ampliagdo da minha prépria consciéncia: da minha condicdo humana que me
colocava impotente diante da morte; da determinag&o de buscar compreendé-la; da

vontade de ajudar as pessoas que estavam morrendo. Esta consciéncia ampliada
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levou-me ao estudo, na literatura, sobre os pacientes terminais e como estes

sentiam a proximidade da morte, ou seja, a sua terminalidade.

O termo paciente significa:

...aquele que é resignado, conformado, frangiilo; que espera
serenamente um resuftado; que persevera na continuagdo de uma
tarefa lenta e dificil; pessoa que padece, doente, gque esta sob
cuidados médicos, recebe a ag8o praticada por um agente
(AURELIO, s.d., p.1015).

O termo terminal significa. “pertencente ao fim, colocado ou formando o fim”
(BLAKISTON, s.d. p.1020).

E comum, portanto, a utilizagdo do termo paciente terminal, ja
consagrado entre os profissionais de saude, quando se refere a aquele que vai
morrer num periodo relativamente curto de tempo, independentemente das acdes
medicas que sdo colocadas em pratica. Quando o paciente terminal ja esta

morrendo a denominacao & moribundo, o que significa: ...aquele que estd morrendo; que

vai acabar; agonizante; desfalecido, amortecido; aquele que estd morrendo” (AURELIO, s.d., p.945).

Portanto, por definigcdo, o paciente terminal é aquele que estd morrendo.
No entanto, este termo ‘terminal’ tornou-se abrangente e passa uma mensagem
implicita de “ndo haver mais o que ser feito” e tornou-se comum encontrar pacientes
“terminais” vivos, por anos, quando a perspectiva de sobrevida era de meses. A
terminalidade ja ndo pode mais ser prevista tdo facilmente em decorréncia do
avango da tecnologia da area do cancer e com o advento da Aids. Os pacientes
aidéticos, por exemplo, podem ser terminais & “beira da morte” e em seguida
recuperam-se voltando ao lar em poucas semanas. Trata-se de uma doenga na qual
ndo ha previsdo, que pode oscilar entre a beira da morte e praticamente bem
(KUBLER-ROSS 1985, p.210).

Com relacdo a terminologia - paciente terminal, D’ ASSUMPCAOQ (1995,
p.164), afirma que este € um termo improprio para ser utilizado com as pessoas que

vao morrer em um curto periodo de tempo ou que ja estdo morrendo, porque

...excefo por uma conceituagdo convencional, o termo nada diz da
realidade do paciente com doenca grave. Afinal, quem é mais
‘ferminal’: o moribundo num leifo de C7l, ou o cidaddo que caminha
fagueiramente pelas ruas da cidade? Qual dos dois poderé estar
morto nos préximos minutos? Na realidade todos nés somos
tferminais’, pois comegamos a morrer no exato momenio em que
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comegamos a viver... Vida e morfe sdo duas faces da mesma moeda,
que & a existéncia. Conseguentemente, estou sempre vivendo e
morrendo, ac mesmo tempo... Assim sendo, ao denominar um
enfermo grave de ‘terminal’, fransfiro minha terminalidade para o
outro, pelo menos em fantasia. E isso me alivia.

Entéo, segundo este autor, a terminalidade n&o & uma condigao propria
apenas das pessoas acometidas por doenca grave e letal. Pertence a todos nés,
seres humanos. A terminalidade significa um tempo e um espago determinado entre
0 nascer e o morrer, estabelecendo um limite dual onde existe uma polaridade que
marca o inicio da vida — o nascimento - e outra polaridade que marca ¢ fim da vida
— amorte. E a consciéncia da terminalidade que nos possibilita compreender a vida

como um movimento continuo entre 0 nascer e 0 morrer.

Nesse aspecto BOEMER (1988, p.22), em sua tese de doutorado, buscou
compreender o paciente em sua terminalidade e conhecer como ela se apresenta
para ele. A guestdo basica que a autora coloca é: “como € o paciente que esta
vivenciando sua situacdo de ferminalidade? Quais sdo suas expectativas, suas
emogbes?” Com o suporte tedrico metodoldgico centrado em Heidgger, a autora

compreende que o paciente terminal &

..um Ser-ai e sua esséncia consiste na sua existéncia. Esse
paciente, por ser um Ser-ai, deve ser compreendido em termos da
sua existéncia cuja questdo é uma das preocupagbes dnticas do Ser-
al. Trata-se, portanto, de desvelar a estrutura fundamental desse Ser-
ai {paciente terminal) como ser-no-mundo, que é mais que espago,
que & consciente de sua realidade, que pode atribuir significado,
assumir posigdo diante dela e lutar contra ela. Ele esta inserido num
mundo de coniradigbes fatuais que ele mesmo ndo criou, e a doenga
& a contradigdo mais aguda na fase da terminalidade. O paciente por
ser um Ser-al € um ser-no-mundo e sua existéncia constitui-se por
suas relagbes com o ambiente das coisas € com oulras pessoas
(lbdem, p.105).

Com estas experiéncias e aprofundamento, deixei as unidades de
terapias intensivas uma vez que j@ ndo concordava com muitas das atitudes,
crencgas e sentimentos ali existentes em relagdo & morte e ac processo de morrer
daqueles pacientes e pouco poderia fazer para reverter o processo de trabalho
destas unidades neste sentido. Ja n&o mais me permita pactuar com um lugar que
se confronta com a morte e processo de morrer diariamente e intensamente e que,
ainda assim nega a possibilidade concreta da morte. BOEMER, ROSSI & NASTARI

(1988, p.9) também identificaram esta questdo ao realizarem um estudo sobre os
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discursos de pessoas que trabalhavam em UTI| de dois hospitais, através de

depoimentos escritos. Elas afirmam:

...acreditamos que apesar do grande esfor¢o que os enfermeiros
possam estar realizando no sentido de humanizar a UTI é uma tarefa
dificil, pois demanda em atitude as vezes individual contra todo um
sistema tecnoldgico dominante. A prépria dindmica de uma UTI ndo
possibilita muitos momentos de reflex8o para que seu pessoal possa
se orientar methor. Para humanizar uma UTI é necessério sobretudo
que nela seja aberfo um espago para a morte e para 0 morrer, € para
isso & preciso pensar que s6 ao homem é dada a possibilidade de
morrer.”

Ingressei, entao, na Escola de Enfermagem da Universidade Federal da
Bahia como docente da disciplina Enfermagem Médico-Cirurgica desta escola,
adotando uma postura de observadora dos fendmenos relativos ao processo de
morrer e & morte, enquanto executava as atividades de dar aulas e acompanhar
estagios de estudantes do curso de graduacdo em enfermagem, tendo entdo a
oportunidade de circular pelos grandes hospitais da rede publica e privada da
Cidade do Salvador.

Durante o acompanhamento desses estagios, observei ainda a mudancga
do tipo de pessoas sob meus cuidados: estudantes e doentes. Os estudantes
encontravam-se totalmente despreparados para lidar com os pacientes que estavam
morrendo. Na grade curricular existia apenas uma disciplina que dedicava uma
unidade sobre o preparo do corpo apés a morte, com uma abordagem
essencialmente técnica. Acrescenta-se ainda que a sua formagdo académica é
fundamentada na cura e nela estd sua gratificacdo. BOEMER (1983, p.34) afirma

que

...nas escolas da drea de Saude percebe-se o inicio de uma
preocupag8o em proporcionar preparo ao aluno para a assisténcia ao
individuo no preparo para morte. Este fato nos parece fundamental
para modifica¢cdo de um comportamento, qual seja, 0 de que as
escolas de saude tendem a sugerir a preservagdo da vida como
sucesso do profissional e a constatagdo da morte préxima como um
fracasso.

Lembrei-me, entdo, do meu curso de graduagdo em enfermagem, que
ndo me preparou para lidar com situacbes de morte e o processc de morrer e de

que a unidade de terapia intensiva foi meu primeiro emprego.
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Os doentes permitiram o contato com as doengas no aspecto de
cronicidade, das quais muitas delas deixavam sequelas, ou, entdo eram incuraveis
e enconiravam-se na fase terminal: vivenciava, assim, as situagbes de morte
eminente”. Segundo BOEMER (1983, p.34)

...na realidade, quando nenhum (tipo de esforco é vidvel, o0s

profissionais de satde usualmente perdem o interesse e saem de
cena e, dependendo das circunsténcias, o paciente é fregientemente
deixado s6. Como ndo hd normas ou modelos de assisténcia ao
moribundo, temos a sensagdo de ndo saber exatamente o que fazer e
a tendéneia é deixar o assunto para depois, produzindo um tipo de
morte social para o paciente.

Nesta minha pratica, observei pessoas que viviam 0 seu processo de
morrer, de forma lenta e gradual, pela doenga, em hospitais e, por melhor que fosse
a assisténcia prestada, ainda assim, percebia um ambiente hostil, frio e solitario: era
um ambiente muito diferente do contexto de vida cotidiano das pessoas ali
internadas. Pessoas estavam morrendo de forma lenta e gradual e sabiam disto,
sem ter consciéncia que sabiam, até que o diagnéstico médico constatasse o fato

de a doenga ser incuravel. Ainda assim, restava-lhes a esperanga.

Nesse aspecto, BOEMER (1983, p.34) afirma que

...0 progresso das ciéncias em geral (particularmente o da medicina),
também contribuiu para escamotear a morte, na medida em que
substituiu na consciéncia do homem atingido, a morte pela doenga.
Cada vez se morre menos em casa € mais no hospital e nesse
espago hospitalar é o poder médico que programa 0 novo modejo de
morte: a morte aceitavel.

Esta morte aceitavel a que a autora se refere, esta relacionada a reacéo
do paciente diante do seu conhecimento da morte préxima. Se ele se conforma, o
equilibrio do hospital ndo sera perturbado. Ao contrario, se o doente tiver uma
reacao fora do padréo esperado ou se morrer de modo diversc do previsto, havera

estado de crise no hospital advindo de uma morte embaragosa.

A consciéncia da terminalidade se instalava para todos, paciente, familia

e profissionais, quando a doencga entrava na fase terminal e nada mais tinha a ser

* EMINENTE — é comum a utilizaciio deste termo que significa alto, elevado, que excede os outros, excelente,
sublime, como o contrério de iminente que significa: que ameaca acontecer em breve; que estd sobranceiro; que
estd cm via de cfetivagiio imediata; impendente, no que se refere a morie sibita (iminentc) ¢ a morte lenta ¢
gradual (eminente).



18

feito, exceto o confortar e cuidar. Também, neste contexto, observei que a morte e
o processo de morrer eram negados: o paciente tornava-se terminal ou fora de
possibilidades terapéuticas. A vontade de ajudar as pessoas que estavam morrendo
emergiu em mim mas nao sabia como, pois ndo mais cabiam as medidas herdicas
tdo bem conhecidas por mim. Presenciei, muitas vezes, pacientes ndo serem
reanimados por ndo terem mais indicacdo; vagas na UTI serem negadas porque a
doenca estava na fase terminal; altas serem dadas pois ndo havia mais o que fazer
no hospital; familia e pacientes perderem as esperangas e entrar em desespero e
depressdo; profissional abandonarem o caso clinico ou ndo darem importancia ao

Caso.

Observei como docente que o fendbmeno da morte também continuava a
ser camuflado com eufemismos. Profissionais despreparados se uniam na
conspiragao do siléncio, pois falar de morte era um tabu maior do que falar de sexo;

pacientes abandonados; familias desestruturadas diante da perda do ente querido.

O despreparo dos profissionais de saulde diante de situagdes que
envolvem a morte e o morrer, tende a se afastar delas e isto tem sua explicagéo,
segundo VOLICH (citado por BOEMER et al. (1991, p. 26),

...que para defender-se dessas situagfes potencialmente angus-
tiantes, o profissional de saude se fragmenta, se isola, nega e perde
contacto com uma forma de ag8o que, mesmo desconfortante, faz
parte de sua histbria e de sua esséncia. Cria para si uma falsa idéia
de onipoténcia, de poder ilimitado de cura e passa a estabelecer com
o outro uma visdo de homem que nada tem de humano por ser
fragmentdria, idealizada e alienada tanto das perdas como da
inevitabilidade da morte.

Assim, surgiu a busca para desenvolver atitudes para a melhoria da
qualidade de assisténcia ao paciente em situagbes de morte, e de sua familia,
tornando possivel morrer com dignidade, sem dor, com apoio, tendo respeito a si

mesmo, ao outro e a todas as formas de vida e morte.

Nesta busca, fui convidada para integrar a equipe da ITAI — Instituigédc
Tribo Arco-iris, uma organizagado filantropica ndc governamental, que vem
desenvolvendo na Bahia um servico no modelo “hospice”, caracterizado pela
assisténcia, incluindo a domiciliar, realizada por uma equipe multiprofissional,

coordenada pelo enfermeiro, destinada aos pacientes aos quais a medicina
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ortodoxa nada mais oferece e o foco de tratamento torna-se o conforto. A ITAI, em
convénio de cooperagio técnico-cientifica com a Escola de Enfermagem da UFBa,
integrou a assisténcia ao ensino e a pesquisa, concretizando um programa
denominado NUREKR - Nucleo de Renascimento Elisabeth Kubler-Ross. Relne
conhecimentos no ambito do ensino, da pesquisa e da assisténcia, nas areas de

enfermagem intensivista e tanatologia.

A assisténcia domiciliar prestada pela equipe desse programa segue a
concepcao filoséfica de “hospice”, que € um movimento relacionado com o “cuidar”
do cliente e de seus familiares diante da morte e do processo de morrer. Tem
recursos basicos para dar conforto e cuidados de enfermagem e assistir o paciente
com liberdade total de visitas de seus familiares, atribuindo ao paciente e a familia

maior poder decisorio do que teria em hospitais.

O “hospice” ndo & um espaco geografico, territorial, demarcado pelo que
se denomina “instituicdo”. Mais do que isso, € um comportamento, uma postura
diante do processo de morrer e da morte em si, que se caracteriza: pela
necessidade de ouvir mais do que impor, de dar tempo, de compreender e tentar
entender as mensagens e ensinamentos de cada ser; pela honestidade tanto em
colocar para o paciente o seu real diagnéstico como em responder todas as suas
perguntas, atendendo as necessidades especificas de cada pessoa; pela crenca de
que & possivel morrer com dignidade, sem dor e com apoio, pois os pacientes
terminais identificam a consciéncia da proximidade da morte e frequentemente
controlam o tempo e as circunstancias deste momento final, até que suas
necessidades estejam satisfeitas (CALLANAN & KELLEY1994, p.18).

Compreender e admitir este comportamento, esta postura, é o que
permite aos profissionais de saude de um modo geral, e aos enfermeiros em
particular, uma vez que sdo coordenadores da equipe multidisciplinar, oferecerem
cuidados especificos na assisténcia aos pacientes e as familias, ao tempo em que
modificam sua postura pessoal diante da propria morte, pois as pessoas que estao

morrendo tém muito a dizer, exigir, pedir e dar.
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Admite-se que o atual sistema de salde ndo tem oferecido a estes
pacientes, por melhor que seja a assisténcia prestada, suficiente dignidade e
condigbes para vivenciar sua propria terminalidade. Sem este suporte assistencial,
a familia, em sua grande maioria, encontra-se despreparada para conviver com a
terminalidade de seus entes queridos. Os profissionais de saldde véem-se limitados
em sua atuagéo, uma vez que a assisténcia atual se resume a curar os “doentes’,
lidando apenas com os sintomas da ‘doenga’, e os enfermeiros, em especial,
encontram-se limitados em sua atuagao quanto acs cuidados assistenciais, ficando

sem opgdes para uma assisténcia integrada.

O desgaste energético desta situagao causa um estresse de tal monta
que quase sempre coloca estes pacientes no abandono e no descaso, o que se
reflete na atual situag@o do sistema de saude: hospitais cada vez mais lotados
devolvem o paciente para sua familia e esta, conflituada e inconformada com o
resultado da assisténcia, e sem saber o que fazer, retorna ao hospital de origem ou
a outros, reiniciando-se, assim, o ciclo de desestruturagdo assistencial, seja no

ambito domiciliar, ambulatarial ou hospitalar.

Neste quadro geral, surge, no modeio assistencial de “hospice”, a
possibilidade de assegurar um atendimento humanizado, despertando uma
mudancga de atitude em relagdo & morte e ao processo de morrer, através de uma
assisténcia multidisciplinar em ambito predominantemente domiciliar. Configura uma
opcdo de mudanca das atitudes do enfermeiro ante os cuidados com aquele que

esta morrendo e sua familia.

Este modelo tem como objetivos: prestar servico de assisténcia domiciliar
ao paciente terminal e familia, através de praticas e processos de carater
assistencial e preventivo que gerem uma mudanca de atitudes ante a morte e o
processo de morrer, realizada por uma equipe multidisciplinar, coordenada por um
enfermeiro;, promover a formagéo integral e multiqualificada pelo trabalho, em
regime complementar & educacéo formal de profissionais, professores, estudantes e
voluntarios; ampliar o campo de pesquisa, com atividades de experimentacdo e
exploragdo, dentro dos métodos qualitativos e quantitativos, para producdo de

conhecimentos novos, em carater cientifico; desenvolver atividades administrativas
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para manutencdo e continuidade do NUREKR, garantindo a credibilidade e

confiabilidade perante a comunidade a que serve.

Os pacientes deste programa compreende todas as pessoas que entrem
em contato com as perdas em quaisquer niveis, seja fisico, emocional, mental ou
espiritual, através de doencas, ou de acidentes, e que tenham consciéncia desta
terminalidade. Inclui, em especial, a equipe dos profissionais de saude que, no seu
cotidiano, se confrontam com o processo de morrer ou a morte em si das pessoas

ao0s seus cuidados.

Cada membro da equipe multiprofissional do *hospice” atua conforme
sua especialidade, antes, durante e depois da morte do paciente, junto aos
familiares, inclusive na elaboracdo do luto. Esta equipe & formada por médico,
enfermeira, assistente social, psicologo/psicoterapeuta, nutricionista, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, pastoral e voluntarios. S6 iniciam o atendimento domiciliar
apés terem cumprido o Programa de Capacitagdo do NUREKR, condi¢gdo sem a

qual todos os profissionais ndo poderéo compor a equipe multidisciplinar.

O programa é desenvolvido para treinamento com © objetivo de habilitar
os profissionais, estudantes e voluntarios no modelo “hospice”, para o atendimento
domiciliar ao paciente terminal e a familia. Esta modalidade de ensino permite
aprender desenvolvendo praticas terapéuticas complementares a medicina
tradicional, despertando uma atitude indagadora, analitica, capaz de elaborar a
sintese dos conhecimentos e habilidades adquiridas durante o processo de
capacitacdo sobre a morte e o processo de morrer préprio e do outro e na
experiéncia vivenciada junto ao paciente terminal e familia, na elaboracdo das
perdas, como também experimentacfes de morte e renascimento, vivenciando os
cinco estagios do processo de morrer nas quatro dimensdes do Ser Humano.
Concluiu-se, apds este treinamento, que o observador &€ o proprio observado; o

sujeito € o objeto, a parte contém o Todo, e todos somos uma unidade.

Segundo ALMEIDA (1995), a morte se revela a nos a todo instante e em
todas as circunstancias, pois o seu registro estd em nossas células, em nossas
emogdes, em nosso racional. As quatro dimensdes da totalidade do ser humano se

desenvolverdo na seguinte ordem: fisica, emocional, mental e espiritual. Estas
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dimensdes estéo interligadas no processo continuo de nossoc desenvolvimento e,
claro, consideramos didatica a rigidez de sua cronologia. Quanto mais abrangente
for o nosso autoconhecimento, mais ampliaremos nossa consciéncia, tendendo a
permanecer em nosso centro: Unico lugar de onde teremos a chance de responder
de forma inteira as solicitagbes que o viver nos traz no nosso dia-a-dia. Este ponto,
além do cérebro e além do ego, nos da a oportunidade de cruzar o medo da morte,

alcancando a sua aceitacio e vivendo em plenitude a vida.

Foi neste sentido que o NUREKR desenvolveu o seu programa de
capacitacdo visando uma mudanga de atitude ante a morte e o processo de morrer,
permitindo assim que seus profissionais, ac receberem uma assisténcia na
elaboracdo de suas perdas pessoais, sejam capazes de assistir ao processo de
morrer € a morte de seus pacientes com menos fransferéncias, aumentando assim a

qualidade de seus atendimentos.

Neste processo de capacitacio, temos a oportunidade de trabalhar as
cinco fases que antecedem a morte, descritas pela Dra. Elisabeth Kibler-Ross:
NEGACAO, RAIVA, BARGANHA, DEPRESSAO E ACEITACAO (KUBLER-ROSS,
1969), nas quatro dimensées do ser humano: fisica, emocional, mental e
espiritual.

Ver a prépria terminalidade, aceitar sua propria morte, permitira assistir,
ensinar e pesquisar, com seguranga, tranquilidade e afeto, o paciente cronico efou
terminal e sua familia. Os beneficiados serdo todas as pessoas envolvidas no
NUREKR, sejam os capacitantes, capacitadores, pesquisadores, pacientes e seus

familiares, bem como toda a rede hospitalar e centros de assisténcia a satide.

Como autora do projeto que estabeleceu a parceria entre a Escola de
Enfermagem/UFBa e a ITAl e como coordenadora do NUREKR a partir da sua
implantagéo em 08 de maio de 1995, entrei em contato com-a morte e o processo de
morrer dos pacientes em seu contexto familiar, quando pude constatar a da
consciéncia da terminalidade, surgida do confronto com uma doenga incuravel ou

terminal, trazendo desestruturacao, conflitos e mudancgas.
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Tinha, entao, finalmente, encontrado um “como” lidar com as situagfes de
morte de uma forma mais humana e digna, ¢ pude observar que havia uma
mudanca significativa no paciente, uma vez que ele adquiria a consciéncia da sua

terminalidade.

Toda essa minha trajetoria profissional ratificou cada vez mais a
necessidade de aprofundar os estudos em tanatologia. Reunindo conhecimento e
experiéncia, conclui que a consciéncia da terminalidade provocada por uma doenca
incurdvel traz mudancas significativas e que esta conscientizagdo € bastante
dolorosa e transforma a vida de quem a possui. Mas o que se transforma? O que
muda? Quais as mudangas que ocorrem na vida de uma pessoa consciente do seu
processo de morrer e da sua terminalidade? A compreensdo da consciéncia da
terminalidade minimiza os conflitos das pessoas que se confrontam com a morte,

sejam elas doentes ou nao?

Eram muitas as questbes e a busca das respostas constituiu-se num
desafio. Acreditava ser possivel enfrenta-lo, pois confiava na minha propria
consciéncia de terminalidade adquirida com as experiéncias e conhecimentos
acumulados no decorrer da minha vida pessoal e profissional. A originalidade desta
busca consistia na coragem de sentir, pensar e falar sobre morte, dentro do
processo de morrer, junto com 0 paciente, respeitando as questdes éticas, morais,
politicas, sociais e religiosas, respeitando a mim mesma, ao outro e a todas as
formas de vida e de morte. O desafio e as indagacdes transformavam-se em
inquietacdes, pois ndo sabia qual caminho percorrer em busca das respostas e

ainda, dentro de tantas questdes, ndo sabia qual era a fundamental.

ldentificar a questao fundamental e atender a minha necessidade de
enfrentar este desafio se completaram na oportunidade de eiaborar uma dissertagdo
para concluir o curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirdrgica. Os
conhecimentos obtidos durante o curso, a orientagdo recebida e todos os suportes
deste periodo foram decisivos para desenvolver este estudo, pois se descortinaram
em mim as diferentes correntes de pensamento em relacdo a concepgdo da

realidade e & maneira de conhecé-la.



24

Como mestranda, comecei a determinar o campo de minhas pesquisas: ¢

que mudava guando o individuo adquiria consciéncia da sua propria terminalidade?

Inicialmente procurei ver através da fenomenologia, e sem desprezar o
confronto que se faz necessario entre fenomenologia e sociologia, a compreenséo
de um meétodo particular das ciéncias sociais (ver Cap.2). Dentro dessa
compreensdo, foi desenvolvida esta dissertagdo, pois possibilitaria, ainda,
caracterizar a concepgao de morte do individuo portador de doenga terminal quanto
a sua construgcao de projeto de vida. Possibilitaria, ainda, identificar o inicio da
doenca desde as primeiras sensagbes de mal-estar fisico até o diagnéstico de
doenca incuravel, além das principais reacdes e problemas dos individuos relativos
a familia, trabalho e lazer. Foram estes os objetivos parciais deste estudo, visando
responder a questdo principal: 0 gque muda, ao adquirirmos consciéncia da

terminalidade?

Os trabalhos foram iniciados de um ponto j& conhecido por mim: o modelo
biomédico, no qual vivi e fui formada. A percepcdo do processo de morrer € da
morte evidenciou-se, predominantemente, pela doenga e sua evolugdo. Doenca e
morte coexistiam no mesmo instante, sendo a primeira colocada em evidéncia e a
segunda negada pela grande maioria das pessoas até que a doenga se

caracterizasse como incuravel e em fase terminal.

Pelo modelo biomédico e para me aproximar da questdo fundamental,
procurei compreender a instalacdo da doenca desde as primeiras sensagdes de
“mal-estar”, passando por toda a sua evolugio e culminando na cura, reabilitacdo
ou morte da corpo fisico. Compreendia a organizagéo deste corpo, a funcdo de cada
célula, cada 6rgao, cada sistema. Como a morte € um grande temor, desde o inicio
aprofundei-me nos estudos do sistema cardio-respiratério e, mais tarde, dos sistema
neuroldgico. A atenga@o voltou-se para o cérebro, por exceléncia a central de
controle de tudo que ocorre com os demais sistemas. Todas as interagdes
estabelecidas, sejam elas internas ou externas, so veiculadas por este organismo

caracterizado como o corpo humano.

Reconhecia, porém, a limitagdo do modelo biomédico. O Homem é um

ser racional e consciente, vivendo na busca da resposta para sua grande pergunta:
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Quem sou Eu? Este Eu que percebe e atua no mundo? Nasce, vive e morre? Por
ser racional, ele pensa. E o pensamento leva o homem a estabelecer uma relacao
entre 0 sujeito que conhece e o objeto a ser conhecido, resultando em
conhecimento (CHAUI 1995, p.117).

O modelo biomédico, até entdo conhecido, por si s6 nd0 dava respostas
satisfatorias sobre o Homem, melhor dizendo o Ser Humano, mesmo sabendo ser o
pensamento uma fungdo do cérebro. Precisava extrapolar este modelo. Voltei os
estudos para outras areas: psicologia transpessoal, filosofia, sociologia,
antropologia e tanatologia. Assim, pude redescobrir a questéo da doenga e da morte
e tais estudos puderam auxiliar a constru¢do deste trabalho na area da

enfermagem que lida com as pessoas que estdo morrendo.

Nesta experiéncia profissional como assistente do individuo portador de
doenga incuravel e/ou terminal, seja no hospital e/ou no domicilio, observamos que
o processo de morrer & problematico, isto &, coloca questSes essenciais na vida
cotidiana dos individuos. A morte é transformacgéo. O individuo, de inicio, preza as
suas crengas e opinides prontas nas formas de mito ou senso comum, a fim de
apaziguar a aflicdo diante da situagdo problematica da morte. Essas crencas e
opiniées s&o postas em cheque, quando o individuo se depara com uma doenga e
esta se agrava, tornando-se incuravel e indicando a proximidade da morte. Nisso se

constitui a questao problematica da morte.

A doenca desperta o individuo para a consciéncia da terminalidade, pois
seu corpo mostra a deterioragdo das células, a insuficiéncia ou a deficiéncia do
funcionamento de 6érg&os e, por fim, 0 comprometimento de todo o sistema organico.
A morte se evidencia como uma certeza, e o significado a ela atribuido pelo
individuo é tdo amedrontador que pode mesmo ndo ser admitida como uma
experiéncia problematica. O individuo nega conhecer 0 que para ele significa a
morte, mesmo quando abordado sobre esta questdo. Volta-se para a vida
conhecida, que ja ndo pode ser vivida como era antes da doenga, por causa das
limitacOes fisicas, da terapéutica instituida e do estigma da enfermidade. Um novo
papel se apresenta, o de ser paciente, o cliente, o doente. Este conflito se evidencia

nas modificagdes das interagdes familiares, sociais, profissionais, religiosas e,
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principalmente, consigo mesmo, pois 0 corpo se modifica em decorréncia das
manifestagbes da doenca, modificando a imagem que o individuo possuia de si

mesmao.

Diante da perspectiva da morte, os individuos criticam as suas verdades
sedimentadas e, uma vez que ja ndc podem mais viver a vida como era antes,
abrem fissuras e fendas no “ja conhecido”, buscam desesperadamente a cura e
procuram estabelecer semelhancas, diferencgas, contigliidades, sucesséo no tempo,
causalidade, que possibilitem “pdr ordem no caos”, de modo a alcangar novas
interpretacOes da realidade. Esta busca leva-os a intervir no processo de morrer,
transformando-o0. Abre-se o leque das invengdes, das descobertas, das elaboragbes
das perdas vividas com a doenga. A consciéncia da terminalidade permite circular
entre a ordem e a desordem, entre a vida e a morte; circular em um mundo de
dualidade, onde as informagdes sdo basicamente sensoriais, podendo ou nio ser

elaboradas racionalmente.

ALVES (1993, p.268) afirma que ¢ airavés das impressdes sensiveis produzidas

pelo mai-estar fisico e/ou psiquico que os individuos se consideram doentes”. Para

D'ASSUMPCAQ & D'ASSUMPCAO (1991, p.11) “estas sensagbes fisicas sdo a
somatizacdo da dor, do sofrimento causado pela consciéncia da realidade da morte a nivel do EU

profundo, que por mais que seja negada, desconhecida, ela existe”. Estes autores afirmam
ainda que estas sensagdes fisicas, que culminam em doenc¢a, até mesmo as

incuraveis, s80 “decorrentes dos nossos apegos e da luta interior que aconfece entre nossa

consciéncia da falacia do apego, a nossa intelectual negagdo da morte e nossa impoténcia diante de
tudo isso” (Ildem, loc cito).

As formas de morrer parecem trazer a experiéncia de ‘sentir-se mal’. Para
este estudo, a forma de morrer foi considerada como uma doenga incuravel
diagnosticada que, por um lado, origina-se, por si mesma, nas representa¢des da
doenca e, por outro, pde em movimento a capacidade de transformar esta
experiéncia em conhecimento, o que permite fazer escolhas que trazem em seu
ambito a mudanca. Este conhecimento possibilita a ampliagdo da consciéncia de si

mesmo, do outro e do mundo em que vive.
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A doenga incuravel, o processo de morrer € a morte por si s6 ndo sae
apenas um fato, mas uma significagdo. Para que as impressdes sensiveis e as
sensacoes fisicas sejam organizadas é necessario que elas sejam “apreendidas”,
isto é, fundamentadas pela “fomada de consciéncia”. ALVES, (1993, p.269 ), afirma

que “omar consciéncia de uma dada sifuac8o ¢ organizar um somatério de fatos em algo

compreensivo e, portanio, significativo”,

Entende-se, neste estudo, que a sensagdo de “senti-se mal”, a
experiencia da morte a partir desta sensagdo, encontra-se intrinsecamente
acompanhada de uma compreensdo do seu significado. Neste sentido, a
consciéncia da terminalidade que emerge do confronto com a morte e o processo de
morrer, constitui-se em uma interpretagao e em um julgamento sobre as impressdes
sensiveis produzidas pelc corpo. A nog¢do de significado é sempre significado para
alguém. O significado da morte possui um componente subjetivo e um intersubjetivo,
fundamentados no ato individual de perceber esta experiéncia interior como

problematica.

Este estudo toma a doenga ja instalada e diagnosticada como sinal de
morte, pois as sensagles fisicas, conseqlentes das perturbacdes bioldgicas, ndo
podem ser negadas. Mesmo sem a compreensao do que ocorre, mesmo distante da
consciéncia da sua terminalidade, o individuo sabe que “algo ndo vai bem” e parte

em busca da verdade do que esta ocorrendo.

Esta busca é dirigida de acordo com a intensidade da dor sentida nesta
experiencia e, também, pelo conhecimento adquirido durante o desenvolver da sua
histéria de vida. Esta busca permite a aquisi¢do de novos conhecimentos e novas
direcbes sdo tomadas, até que o individuo encontre a sua verdade, a cura ou a
morte definitiva do corpo fisico. A morte, a depender das crengas e valores do

individuo, pode significar a cura.

O ponto de partida para a compreensao do que muda com a consciéncia
da terminalidade, € que a morte esta necessariamente presa a uma experiéncia de
perda, desde as pequenas até as grandes, culminando com a perda do corpo fisico.
Todas estas perdas sdo entendidas, neste estudo, como pertencentes ao processo

de morrer. Portanto, quanto mais forte for a perda, maior sera a consciéncia da
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terminalidade, mais doloroso sera o processo e maiores serdo as mudangas. Como
este estudo trata da busca da compreensao do que muda na consciéncia quando da
certeza, diagnosticada, da perda do corpo fisico, que € a maior perda, a grande

morte, a palavra ‘morte’ seréa adotada em detrimento da palavra perda.

Para compreender o que muda com a consciéncia da terminalidade,
foram escolhidos individuos onde isto esta presentificado no portador de doenga
incuravel e/ou terminal diagnosticada e em hospitalizagdo no momento das
entrevistas, e compreendeu-se que era necessario caracterizar a sua concepgao de
morte inserida na sua construgdo de projeto de vida. Todos nds estabelecemos
projetos de vida, de acordo com a nossa situagdo biografica e condicionantes
socioculturais do nosso meioc ambiente. Tais projetos podem ser identificados
olhando para a nossa vida cotidiana. Perante uma situacdo de morte tendemos a

rever, reavaliar determinados projetos.

A compreensdo da consciéncia da terminalidade através do viés da
fenomenologia ndo podde, contudo, ser plenamente desenvolvido na presente
dissertagdo. Os problemas relacionados a tempo para uma produgdo de dados
satisfatérios limitaram significativamente o projeto inicial. Assim a fundamentagao
fenomenolégica para o estudo teve que em parte ser colocada em segundo plano.
Isso néo significa dizer que foi abandonado esse tipo de processo discursivo, mas
ele teve de ficar “restrito” a um nivel de “pressuposigao tedrica” que fundamentasse
os dados empiricos. E necessario, portanto, aprofundar melhor esse tipo de analise,
pretendido inicialmente. Acredita-se e espera-se ele possa ser feito em um trabalho

futuro.

Esta pesquisa pretende compreender o que muda para o individuo
consciente de sua terminalidade, caracterizado como um portador de doenga
terminal hospitalizado, e, para tanto, foi detectada a necessidade de identificagdo
de determinados “indicadores” sociais construidos pela interagdo com as pessoas
na sua realidade cotidiana, e tendo conhecimento de seu diagnédstico terminal; para
compreender, assim, 0 processo de construgcdo da concepg¢do de vida, para se
poder identificar e caracterizar, mesmo que brevemente, alguns descritores sociais

que sdo em grande parte responsaveis pela consciéncia da terminalidade humana.
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O presente estudo utiliza-se de alguns aspectos tanto do método
qualitativo - pois a analise central foi estabelecida a partir de trés categorias de
entendimento dos entrevistades - quanto quantitativo, sem contudo pretender
apresentar significagcdo estatistica do método qualitativo, apenas caracterizar
melhor os informante. Foi realizado em uma populagdo de 29 (vinte e nove)
pessoas, reunidas de forma aleatéria entre individuos que possuiam doenca
incuravel e/ou terminal, confirmada por diagnéstico médico. Os dados foram obtidos

por meio de questionario, empregado como um roteiro de entrevista.

No processo desse estudo, buscou-se compreender a consciéncia da
terminalidade e 0 que muda a partir dai, seguindo os ensinamentos de FERNANDO
PESSOA (1976, p. 5-7):

...exige do intérprete que possua cinco qualidades ou condigdes, sem
as quais os simbolos serdo para ele mortos, e ele um morto para
eles. A primeira é a simpatia, n&o direi a primeira em tempo, mas a
primeira conforme vou citando, e cifo por graus de simplicidade. Tem
o intérprete gque sentir simpatia pelo simbolo que se propde a
interpretar. A atitude cauta, a irbnica, a desfocada — todas elas privam
o intérprete da primeira condigdo para poder interpretar. A segunda é
a intuicdo. A simpatia pode auxilidg-la, se ela jé existe, porém néo cria-
fa. Por intuigdo se entende aquela espécie de entendimento com gue
se sente o que esté além do simbolo, sem que se veja. A ferceira é a
inteligéncia. A inteligéncia analisa, decompde, reconstréi noutro nivel
0 sfmbolo; tem, porém, que fazé-lo depois que, no fundo, é tudo o
mesmo. N&o direi erudigdo, como poderia no exame dos simbolos, ¢
o de relacionar no affo o que esta de acordo com a relagédo que esté
embaixo. Ndo podera fazer isto se a simpatia néo tiver lembrado esta
relagdo, se a intuicdo a ndo tiver estabelecido. Entdo a inteligéncia,
de discursiva que naturalmente &, se tornara analégica, e o simbojo
podera ser inferprefado. A quarta é a compreensédo, enfendendo por
esta palavra o conhecimento de outras matérias, que permitam que o
simbolo sefa iluminado por vérias luzes, relacionado com vérios
outros simbolos, pois que, no fundo, é tudo o mesmo. N&o direi
erudigdo, como poderia ter difo, pois erudigdo é uma soma; nem direi
cultura, pois a cultura é uma sintese; e a compreensédo ¢ uma vida.
Assim certos simbolos nédo podem ser bem entendidos se ndo houver
antes, ou no mesmo fempo, o entendimento de simbolos diferentes.
A quinta é menos definivel. Direi talvez, falando a uns, que é a graca,
falando a outros, que é a mdo do Superior incégnito, falando a
terceiros, que é o Conhecimento e Conversagdo do Santo Anjo da
Guarda, entendendo cada uma destas coisas, gue sdo a mesma da
maneira como as emniendem aqueles que delas usam, falando ou
escrevendo.”
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2 - MORTE: FUNDAMENTOS SOCIO-
ANTROPOLOGICOS

Abordar questdes relacionadas com a consciéncia da terminalidade e
compreender o que muda a partir desta tomada de consciéncia, através de uma
doenca incuravel, exige uma revisdo da literatura sobre a morte e o processo de
morrer e seus significados para o homem, enfatizando, principalmente, a produgéo
cientifica ja existente na area de enfermagem. Exige, ainda, uma reflexdo
aprofundada sobre a consciéncia e seus diversos aspectos, assim como a
caracterizacdo da concepgdo da morte, compreendendo o significado da
experiéncia de morrer. Essa experiéncia ndo se constitui um processo isolado,
meramente subjetivo, mas um processo interpretativo e, portanto, intersubjetivo, que
€ adquirido na vida cotidiana. Trata-se de uma experiéncia em situacdo, isto &,

determinada por condigbes sociais, econdmicas e culturais.

E na realidade da vida cotidiana que o individuo constréi e compartilha a
sua concep¢do de vida, formula projetos e avalia agbes. Tais formulagdes
constituem o senso comum, a “atitude natural’. Com a perspectiva da morte, o
individuo tende a repensar a sua existéncia, a colocar novos questionamentos. A
“atitude natural” é reformulada. Assim, questdes como o convivio familiar, o mundo
do trabalho, o lazer — até entdo vivido “naturalmente” — adquirem novos significados.
Evidentemente, esta anélise da literatura ndo sera exaustiva, mas espera-se que ela
possa subsidiar a reflexdo critica da experiéncia da morte e do processo de morrer
e a compreensao da consciéncia da terminalidade, revelando entdo as mudangas

ocorridas.

O Homem € um ser racional e consciente, vivendo na busca da resposta
para sua grande pergunta: Quem sou Eu? Por ser ra;:ional, ele pensa. E o
pensamento leva o homem a estabelecer uma relagdo entre o sujeito que conhece e
o objeto a ser conhecido, resultando em conhecimento (CHAUI, 1995, p.117).

O ato de conhecer & simultaneo a transmissdo pela educacdo dos

conhecimentos acumulados em uma determinada cultura. No correr dos tempos, a



31

razdo humana adquire formas diferentes, dependendo da maneira pela qual o

homem entra em contato com o mundo gue o cerca.

Este mundo, por sua vez, vive a ordem e a desordem. Quando esta
sobrevem, 0 homem procura estabelecer semelhangas, diferengas, contiglidades,
sucessé@o no tempo, causalidade, que possibilitem “pdr ordem no caos”. Assim, o
conhecimento torna-se dinamico, mutavel, pois o “caos” estd sempre se
evidenciando para que o conhecimento ndo se esclerose no habito, nos clichés, no

preconceito, na ideologia, na rigidez das “escolas”.

O conhecimento é adquirido na forma da intuicdo. E uma forma de
conhecimento imediato, feito sem intermediarios. E uma visdo stbita. Enquanto o
raciocinio € discursivo e se faz por meio da palavra, a intuigdo é inexprimivel: como
explicar em que consiste a sensacdo do vermelho? E importante por ser o ponto de
partida do conhecimento, a possibilidade da inven¢do, da descoberta, dos grandes
“saltos” do saber humano. O conhecimento também pode ser adquirido pelo
discurso. Este é o conhecimento mediafo, isto €, aquele que se da por meio de
conceitos. E o pensamento que opera por etapas, por um encadeamento de idéias e
raciocinios que levam a determinada conclus&o. Para tanto, a razdo precisa realizar
abstracdes. Abstrair significa isolar, separar de. Faz-se uma abstragdc quando se
isola/separa-se um elemento de sua representagao, elemento este que nao é dado
separadamente na realidade. Representacdo significa imagem, a idéja da “coisa”
(ARANHA, 1994, p.22).

Quanto mais se torna abstrato um conceito, mais se distancia da
realidade concreta. Este artificio da razéo € importante enquanto possibilidade de
transcendéncia, para a superagéo do “aqui-e-agora” e construcdo de hipdteses
transformadoras do real. No entanto, toda vez que a raz&o se distancia do vivido, a
teoria se petrifica e o conhecimento € empobrecido. Da mesma forma, permanecer
no nivel do vivido e da intuicdo impede o distanciamento fecundo da razdo que
interpreta e critica. O verdadeiro conhecimento se faz pela ligagdo continua entre

intuicdo e razéo, entre o vivido e o teorizado, entre o concreto e o abstrato.

O homem possui a consciéncia, que € a capacidade para conhecer, para

saber que conhece e para saber o que sabe que conhece. Por possui-la, 0 homem
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€ capaz de organizar um corpo de conhecimentos, que o permite circular entre a
ordem e o caos, entre a vida e a morte. Circular em um mundo de dualidade
(CHAUI,1995, p.117)

Do ponto de vista psicolégico, a consciéncia € o sentimento de nossa
propria identidade: é o eu; do ético e moral. A consciéncia é a espontaneidade livre
e racional para escolher, deliberar e agir conforme a liberdade, os direitos alheios e
o dever: & a pessoa, dotada de vontade livre e de responsabilidade. Do ponto de
vista politico, a consciéncia & o cidaddo, isto &, tanto o individuo situado nas suas
relacbes sociais, quanto o membro de uma classe social, relacionando-se com a
esfera publica do exercicio do poder e das leis. Do ponto de vista do conhecimento,
a consciéncia € uma atividade sensivel - dos sentidos - e intelectual - da razédo -
dotada do poder de anaélise, discernimento, sintese e representacdo: é o sujeifo
(CHAUI, 1995, p.117).

A consciéncia se reflete em graus e, por isso, pode ser classificada em:
consciéncia passiva: aquela na qual tem-se uma vaga e confusa percepgéo de si
mesmo e do que se passa a volta, como no devaneio, no momento que precede o
sono ou o despertar, na anestesia e, sobretudo, quando se & muito crianga ou muito
idoso; consciéncia vivida, mas ndo reflexiva: é a consciéncia afetiva, que tem a
particularidade de ser egocéntrica, isto &, de perceber os outros e as coisas apenas
a partir dos proprios sentimentos com relac@o a eles. Aqui ndo se separam o0 eu e
0s outros, 0 eu e as coisas,; consciéncia afiva e reflexiva: € aquela que reconhece a
diferenga entre o interior e o exterior, entre si mesmo e o outro, entre o observador e
o mundo. Este grau de consciéncia é o que permite a existéncia da consciéncia em
suas quatro modalidades: eu, pessoa, cidaddo e sujeito. Este dltimo grau é definido
pela fenomenologia como consciéncia intencional ou intencionalidade (CHAUI, 1995,
p.119).

Ao ampliar e desenvolver seu sistema consciente, o homem pode
alcangar a consciéncia reflexiva e tornar-se, ao mesmo tempo, sujeito e objeto de

sua observacgdo. Diante do exposto, “a emogdo é um processo que envolve, entre todas as

coisas possiveis, o corpo, atribuindo pouca ou nenhuma importancia ao processo mental da situagdo
que provoca a emogdo. O corpo enconira-se sempre interposto no processo” (DAMASIO 1994,
p.158-9).
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JAMES (citado por DAMASIO 1994, p.159) postulou a existéncia de um

mecanismo basico em que

...determinados estimulos no meio ambiente excitam, por meio de um
mecanismo inflexivel e congénito, um padrdo especifico de reagdo do
corpo. N&o havia necessidade de avaliar a importéncia do estfmulo
para que a agdo tivesse lugar: cada objeto que excita um instinto
excita também uma emogéo”.

DAMASIO (1994, p.159) afirma por sua vez, que

...em muitas circunstancias de nossa vida como seres Sociais,
sabemos que as emoglbes s6 sdo desencadeadas apds um processo
mental de avaliagdo que é voluntério e ndo automético. Em virtude da
natureza de nossa experiéncia, ha um amplo espectro de estimulos e
sitluagbes que vieram associar aos eslfmulos inatamente
selecionados para causar emogdes. As reagbes a esse amplo
espectro de estimulos e situagbes podem ser fiffradas por um
processo de avaliagdo ponderada. Esse filtro reflexivo e avaliador
infroduz a possibilidade de variagdo na proporgdo e intensidade dos
padrbes emocionais preestabelecidos e produz, com efeito, uma
modula¢do na maquindria bésica das emocgbes intuidas por JAMES.
Além disso, parece existir também oulros meios neurais para
alcangar a sensacéo corporal que JAMES considerou como sendo a
esséncia do processo emocional. As emogdes ndo sdo um luxo. Elas
desempenham uma fun¢do na comunicag8o de significados a
terceiros e podem fer também o papel de orientagdo cognitiva .

Toda consciéncia realiza atos - perceber, lembrar, imaginar, falar, refletir,
pensar e visa a contetdos ou significacdes - o percebido, o lembrado, o imaginado,
o falado, o refletido, o pensado. O sujeito do conhecimento & aquele que reflete
sobre as relagdes entre atos e significacdes e conhece a estrutura formada por eles.
Para tanto, usamos as atribuigées do cérebro humano: a percepgdo; a imaginagao;

a memoéria; a linguagem e o pensamento (CHAUI, 1995, p.119).

Segundo RODRIGUES (1983, p.18-9), a consciéncia da morte € uma
marca da humanidade, e o ser humano € o Unico a ter verdadeiramente consciéncia
da morte, o Unico a saber que sua estada sobre a Terra & precaria, efémera. O
animal tem uma certa percepgdo de morte. Entre os animais, o advento da morte
ndo envolve comportamento algum convencional. Suas respostas ao advento da
morte sao ditadas pelas leis da espécie a que pertencem; sdo a imposi¢cao, sobre
um individuo particular, dos ditames gerais, universais da espécie. O animal, enfim,
ndo se sabe mortal: ele ndo pode representar a morte, ndo pode conceitua-la,

mesmo que de alguma forma possa capta-la no plano da sensibilidade.
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Tal incapacidade animal de se saber mortal esta associada a
impossibilidade de o animal se ver como individuo. Embora esta individualidade
exista, ele ndo pode reconhecé-la e, portanto, ndo pode avaliar sua perda: a morte.
E com a consciéncia de si que aparece um enrijecimento da individualidade, capaz
de enfrentar a tirania da espécie. E ao movimento de dissolugée do individuo na
espécie, o individuo, agora consciente de si, chamard morte: a perda de sua
individualidade (RODRIGUES, 1983, p.19).

A consciéncia da propria morte &€ sem duvida uma das conquistas
maiores constitutivas do homem: “ndo se trata mais de uma quest&o de instinto, mas ja da
aurora do pensamento humano, que se traduz por uma espécie de revolta contra a morte” (MORIN,
1897, p.23). Desde entdo, os homens produziram e continuam a produzir uma

imensa variedade de representa¢des em torno de sua morte e da dos outros.

A consciéncia da morte abre uma passagem pela qual vao transitar forcas
notaveis que transformardo a maneira humana de ver a vida, a morte @ 0 mundo.
Como disse ZIEGLER (citado por RODRIGUES,1983, p.20), “a sepulfura traduz
incontestavelmente um progresso do conhecimento objetivo”. Mas este conhecimento nada
tem a ver, ou quase nada, com supostas razdes reflexivas ou intuitivas, culturais ou
instintivas, de carater higiénico ou instrumental. Trata-se ja de uma obrigagdo moral
e da necessidade de exprimir alguma coisa. Trata-se de reconhecer no corpo seu
valor expressivo, porque o corpo humano morto n&o pode ser considerado como um

cadaver qualquer.

Ademais, a efervescéncia ritual provocada por uma morte varia de acordo
com a importancia social do defunto. Como HERTZ (citado por RODRIGUES, 1983,
p.21) observou, a morte nao se limita a por fim a existéncia corporal. Ela destréi, ao
mesmo tempo, o ser social investido sobre a individualidade fisica, ao qual a
consciéncia coletiva atribuia uma maior ou menor dignidade. A morte de uma
pessoa adulta significa, normaimente, dor e soliddo para as pessoas que
sobrevivem a ela: verdadeira chaga que pde em perigo a vida social. E diferente, e
mais branda, em geral, a reagdo que a morte de criangas produz na consciéncia
coletiva. Na realidade, a comunidade investiu nelas pouco mais que esperanca. Nao

chegou a imprimir sua marca. Ndo se reconhece nelas e, por isso, sente-se pouco
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atingida. Tudo se passa como se tratasse de uma morte menor, de um fendmeno

“infra-social”, para conservar a expressao de ROBERT HERTZ.

Portanto, a morte, sob o angulo humano, nédo é apenas a destruigcdo de
um estado fisico e bioldgico. Ela &€ também a de um ser em relagéo, de um ser que
interage. O vazio da morte é sentido primeiro como um vazio interacional. Néo
atinge somente os proximos, mas a globalidade do social em seu principio mesmo,
a imagem da sociedade impressa sobre a corporiedade cuja agido - dancgar, andar,

rir, chorar, falar... - n@o faz mais que tornar expressa (RODRIGUES, 1983, p.21).

Nada ha de surpreendente, pois, em que os membros em que a
sociedade se encarna, e que ela perde, venham a ser objeto de uma atencédo
especial, de cuidados e preocupag¢des mortuarias, em uma palavra, de rituais. Os
ritos da morte comunicam, assimilam e expulsam o impacto que provoca o fantasma

do aniquilamento.

MORIN (1997, p.26), afirma que

“existe uma consciéncia realista da morte inclufda na nogdo pré-
histérica e etnolégica de imortalidade: ndo a consciéncia da esséncia
da morte, esta jamais foi conhecida e jamais o serd, pois a morte ndo
tem ‘ser’; e sim da realidade da morte; se a morte ndo tem ‘ser’, no
entanto é real, acontece; depois esta realidade vai enconirar seu
nome exato: a morte e mais tarde ainda serd reconhecida como lei
inelutavel: ao mesmo fempo em que se pretender imortal, 0 homem
se chamara de morte. Assim a mesma consciéncia nega e reconhece
a morte: ela nega o aniguilamento, mas a reconhece como fato. Mas
esta contradigdo n&o nos teria detido, por enquanto, se enftre a
descoberta da morte e a crenga na imortalidade, no cermne desta
indivis8o originaria, ndo houvesse, ndo menos originariamente, uma
zona de inquielude e horror.”

Este horror, situado entre a consciéncia da morte e a crenga na
imortalidade, significa as perturbagdes causadas pela morte a vida humana. Esse
horror engloba realidades aparentemente heterogéneas: a dor dos funerais, o terror
da decomposi¢cao do carater, a obsessao da morte. Mas dor, terror, obsessdo tém
um denominador comum: a perda da individualidade (MOﬁIN,1997, p.32). Ainda

segundo este autor,

...0 horror revela no homem a preocupag8o lancinante de salvar sua
individualidade além da morte. Assim, o horror da morte é emogdo, 0
sentimento ou a consciéncia da perda da individualidade. Emog&o-
choque, de dor, terror ou horror. Sentimento que é o de uma ruptura,
de um mal, de um desastre, isto & sentimento ftraumaftico.
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Consciéncia enfim de um vazio, de um nada, que se abre onde havia
plenitude individual, ou seja, consciéncia traumética (p.33).

Logo, o complexo da perda da individualidade é um complexo
traumatico, que comanda todas as perturbages provocadas pela morte. Portanto,
os funerais sdo, ac mesmo tempo, em todas as sociedades, uma crise, um drama e
sua solugdo: em geral, uma transicdo do desespero e da angustia ao consolo e a

esperanca.

A morte de um individuo € a ocasido em que © grupo, no mais amplo
sentido do termo, produz a sua reprodugdo, tanto nos planos cultural, simbdlico e
ideolégico, como no plano das estruturas sécio-econdmicas. MORIN (1997, p.12)

afirma que

...a existénecia da cultura, quer dizer, de um patrimfnic coletivo de
saberes, normas, regras organizacionais, etc., sé tem sentido porque
as antigas geragbes momem e porque & necessdric fransmifi-la
continuamente as novas geragbes. Ela sé tem senfido como
reprodug&o, e este termo s6 adquire seu pleno significado em fungéo
da morte”

Segundo RODRIGUES, (1983, p.22), uma sociedade se estrutura néo
apenas apesar da morte e contra a morte, mas ela contém a morte em si, e “s6 existe
como organizagdo pela, com e na morte” GEORGE BLANDIER (citado por
RODRIGUES, 1983, p.22) concebe uma civilizagdo como sendo um modo de
responder ac problema colocado pela vida e pela morte, como a imposigdo ao
homem e a sociedade de defrontar a evidéncia da entropia e de se pensar na

finitude.

Também as civilizagbes s&o mortais e isto ndo deixara de marcar,
essencialmente, suas representagdes da morte. Em principio, todas se pretenderdo
eternas e imortais e, por isso, o tratamento da morte que uma sociedade elabora
ndo é o tratamentoc de sua morte, mas “o das fronteiras do universo que ela
constitui”. Tais fronteiras incluem as relagbes de uma Ccivilizagdo com outras
culturas, com os individuos que ela deliberadamente coloca as suas margens
{condenados, feiticeiros, doentes, desviantes...) e com a morte dos individuos que a
compdem. Morte do individuo, morte da sociedade: eis, no plano da consciéncia, as

duas faces de uma mesma moeda. Evidenciam-se na morte, nos ritos e praticas
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funerarias, aoc mesmo tempo, 0 seu carater de extrema individualidade e sua

constituicdo social: ela traga uma Gltima entre a subjetividade do eu e o outro.

No que se refere & morte e ao processo de morrer foi considerado o
acervo de conhecimentos até entao produzidos a que foi possivel se ter acesso,
como uma referéncia e ndo como verdade absoluta e inquestionavel. A partir deste
ponto, é adotada uma concepgao original que possibilita compreender o que muda
ou ndo nos clientes que possuem a consciéncia da terminalidade, resultante do seu

conhecimento de ser portador de uma doenga incuravel, na fase terminal ou néo.

Retomando o conhecimento de acordo com suas diversas areas, a morte
pode ser vista de varias formas. Na visdo sécio-antropolégica, a morte para a
consciéncia coletiva representa o afastamento do individuo da convivéncia humana.
Quebra o curso normal das coisas e questiona as bases morais da sociedade,
ameagando a coesdoc e a solidariedade do grupo ferido em sua integridade. Os
individuos, com a morte de um dos seus membros, aproximam-se mais na tentativa
de ocupar o lugar vazio e restabelecer a integridade. Cada sociedade da a morte a
sua resposta. A morte do corpo € a morte do simbolo da estrutura social, é a
evidéncia da entropia, é a imposicdo ao homem “de pensar na finitude”
(KESTEMBERG, SORIA & PAULO,1992, p.259-65).

Na viséo filosofica, o que € a morte? Seria a morte o fim da vida, o fim do
homem? Ao se conscientizar da possibilidade imediata da sua propria morte, o ser
humano é levado a rever as prioridades e os valores da existéncia, tornando relativo
0 até entdo absoluto. A morte ndo € um acontecimento, mas um fendmeno que
precisa ser compreendido existencialmente (KESTEMBER, SORIA & PAULO,1992,
p.259-65).

Sob o ponto de vista pluridimensional da vida humana, as ciéncias
biolbgicas consideram que o processo de morte ndo ocorre em um s6 momento, mas
em diversas fases: parada cardiaca ocasionando a morte clinica; parada
neuroldgica ocasionando a perda de sensibilidade e reflexos; parada dos centros
bulbares, causando a morte real e a autdlise dos tecidos, consumando a morte
biolégica (DUGAS, 1978, p.493).



Na psicologia transpessoal, a morte tem o significado de transmutag&o ou
desprendimento de energia vital de um ser humano ou de suas partes, nas perdas
didrias, e no sentidc do convencionaimente chamado final. Essa transmutagdo
significa mudar-se de um estagio energético para outro, permitindo, assim, a
continuidade da existéncia apds a morte de nosso corpo fisico (WEILL,1995,
p.169).

Este autor apresenta trés teses basicas em relagdo & morte: a tese da
morte definitiva; a tese da sobrevivencia parcial, a tese da sobrevida total. O seu
trabalho é pesquisar a tese da sobrevida total em fungdo das mais recentes
pesquisas elaboradas sobre 0 assunto, ou estritamente ligadas a tese. Este autor
adota a posigdo de examinar as hipdteses e citar trabalhos cientificos que parecem

confirma-las. Na tese da sobrevida total o autor afirma que:

_..existem sistemas energéticos inacessiveis aos cinco sentidos, e
percebidos por outras fungbes; na natureza tudo se transforma, € a
energia que a compde € eferna; a vida existe anfes do nascimenio e
continua ap6s a morte; a vida emocional, mental e espiritual forma
um sistema que tem a propriedade de se destacar do corpo; a vida
individual é completamente infegrada a vida c6smica e com ela forma
um todo; a evolugéo e a aprendizagens individuais continuam apos a
morte “ (WEILL,1995, p.169-71).

Assim sendo, este autor pdde constatar apés as pesquisas e
investigacdes cientificas realizadas a propésito da hipotese da sobrevida apés a

morte, ele afirma que: ..toda a morte é uma transformagdo de energia que forma diferentes

sistemas percebidos como pereciveis e neste sentido ndo pode haver morte absoluta” (WEILL, 1995,
p.205),

Contudo, a construgéo do significado da experiéncia de morte ndo ocorre
como um processo isolado, conforme as areas de conhecimentos apresentadas.
ALVES, (1993, p.269) afirma que ...a consciéncia ndo constitui seus objetos ex nihilo, pela
autonomia da interioridade subjetiva, mas a partir de processos inferprefativos adquiridos na vida
cotidiana.”

A morte é subjetivamente dotada de sentido, a medida que é afirmada
como real para o0s membros ordindrios da sociedade. Isso ocorre

predominantemente diante de uma doenga incuravel e esta afirmagéo é feita com
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medo, um medo paralisante, assustador, tangenciando o panico, podendo mesmo

chegar a ele.

O medo da morte se faz presente no comportamento humano desde as
mais primitivas culturas. E adquirido através da educacdo, das relagbes e do
convivio social, que sofrem influéncia da cultura na qual o individuo esta inserido.
Segundo ALMEIDA (1995), as origens do medo da morte s&o encontradas na
histéria do proprio desenvolvimento humano em suas quatro dimensdes: fisica,
emocional, intelectual ou mental e espiritual ou intuitiva. Focaliza-se aqui o
medo irracional, impresso na dimensdc fisica, onde todo o conhecimento &
sensorial. O sistema nervoso humano sé conclui seu desenvolvimento completo por
volta dos sete anos, periodo durante o qual todo medo sentido até esta fase estara
registrado, de forma visceral, na meméria celular e nao elaboravel intelectualmente.
Na dimens&o emocional, o propésito & estabelecer relacionamentos e a morte é
sentida como rejeicdo ou abandono. Na dimenséo intelectual, o propésito é lidar
com as questdes da vida de forma Idgica e racional, € a morte é sentida como medo
da entrega. Na dimens&o espiritual, o propdsito é retornar a unidade e transcender
o ego; a morte aqui € sentida como medo de submeter-se ao desconhecido. Sé
alinhado em todas as suas dimensdes, o homem pode preparar-se para encontrar a

sua morte com dignidade.

ARIES (1982, p.432), afirma que, até a primeira metade do século XVIlli,
ninguem expressava qualquer medo da morte. No entanto, a partir dai os médicos
se apoderam da questdao da morte, para denunciar um dos grandes perigos da
época: a morte aparente. Isto causou inquietude muito disseminada, pelo menos
entre as elites instruidas. Precaugdes tornaram-se freqientes nos testamentos e

nas recomendagdes médicas antes da sepultamento.

A forma de lidar com este medo da morte varia_através do tempo e da
cultura, facilitando ou dificultando a percepcdo da morte e a compreensdo da
experiéncia do processo de morrer. Neste sentido, SCHUTZ, {citado por ALVES,
1893, p.269) afirma que “o mundo da vida cotidiana funciona como um cédigo de referéncia
para os individuos”. Esta afirmagao lembra que todo o significado da morte sé é légico
para o individuo porque € socioculturaimente legitimado pelos seus semelhantes.
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A produgdo do significado da morte € resultante ndo de um instante
pontual do “eu’, mas de toda uma histéria do “eu’”. Uma historia que,
necessariamente, é constituida por processos de interacdo e comunicagdo consigo
mesmo, com os outros e com o mundo. HUSSERL (citado por ALVES, 1993, p.269)
afirma: “a consciéncia é, para um individuo, a possibilidade que tem 0 sujeitc de constituir-se em
objeto para si mesmo e para os demais”. Por tratar, neste estudo, da questao fundamental
da compreenséo do que muda ao adquirir a consciéncia da terminalidade através de
um diagnéstico médico de uma doenga incurdvel, entende-se que se esta
estudando a consciéncia e suas mudangas nestas circunstancias especificas, e

ndo a morte em si ou O processo de morrer.

Portanto, diante do exposto, a consciéncia de ‘sentir-se mal’, do processo
de morrer e da morte em si, € uma “consciéncia em situagdo”, pois estéa relacionada
com projetos e contextos existenciais especificos. O projeto € a antecipagdo de uma
conduta futura antevista por via da fantasia, ou seja, o individuo se vé imaginando
“a agdo” futura que realizard. Entre este presente antecipado e o ato preenchido,
existe 0 caminho que leva ao preenchimento, existe um elo “entre” os dois, de
natureza temporal (CAPALBO, 1879, p.19). Assim, para uma compreensdo
adequada da morte, deve-se levar em conta tanto os seus aspectos subjetivos, o
que determina um mundo de diferencas interpretativas, como o seus aspectos

intersubjetivos, o que a torna “objefiva” para si mesmo e para os outros.

Ao se afirmar o carater intersubjetivo da morte, pressupde-se a existéncia
de parametros ou quadros de referéncia gragas aos quais é construido o significado
da experiéncia do processo de morrer € a morte em si. Estes quadros séo
internalizados pelos individuos através de processos concretos de interagdo social.
Neste aspecto, os padrdes culturais que as pessoas utilizam para interpretar um
dado episddio da morte ou do seu processo de morrer s&o criagdes sociais, ou seja,

s&o processos de definicdo e interpretagdo construidos intersubjetivamente.

S6 dentro das coordenadas estabelecidas pelo mundo intersubjetivo do
senso comum € que a experiéncia da morte € admitida como facticidade evidente

por si mesma e compulsodria. Por mais que se deseje que ela ndo exista, ela existe.
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A consciéncia individual e coletiva existe e ela sabe. Esta consciéncia se expressa

na “atitude natural” da vida cotidiana.

Na realidade da vida cotidiana, estd o corpo, lugar da presencga do ser
humano no mundo, possibilitando construir a sua historia e conviver com 0s outros.
Quando em desarmonia, o corpo manifesta sinais, alterando profundamente a

personalidade, levando & esperanca de cura ou ao desespero.

BERGER & LUCKMANN (1993, p.38) afirmam que a realidade da vida
cotidiana aparece j@ objetivada, isto €, ‘constituida por uma ordem de objefos que foram
designados como objetos antes da entrada do individuo na cena”. Tac real quanto a morie é o
nascimento. Este representa a entrada do individuc na cena. E um fato de que nao
se tem lembranga, na realidade da vida cotidiana. Quem se reconhece existindao,
tem a impressao de que sempre existiu, de que desperta de um sono sem memaria.
A morte € a saida. Estamos todos destinados a ela. Ignorando ¢ momento em que

vira, procedemos como se nunca fosse chegar.

Em verdade, vivendo, ndo acreditamos reaimente na morte, embora ela
constitua a maior de todas as certezas, ela € imponderavel. Este momento, no
entanto, chega e s&o varias as formas com gque se apresenta: subitamente, quando
ninguém espera, em acidentes e mortes subitas; lentamente, em fungdo da
atividade profissional ou envelhecimento e ainda de forma avisada, quando a

propria pessoa € acometida de doenga grave.

No processo de seu desenvolvimento, o individuo constrdéi a sua
concepcgdo de vida e morte. Desde muito cedo aprende, em nossa cultura, a temer e
a negar a morte, o que € feito através da linguagem. Segundo BERGER &
LUCKMANN (1993, p.38)

...a finguagem usada na vida cofidiana fornece continuamente as
necessdrias objefivagbes e defermina a ordem em que esfas
adquirem sentido e na qual a vida cotidiana ganha significado para o
individuo. A linguagemi marca as coordenadas da vida na sociedade
e enche esta vida de objetos dotados de significag&o.

Acrescenta-se a afirmacgdo dos autores que a linguagem marca as
coordenadas da vida e da morte, pois ambas sdo dois aspectos de uma unica

realidade. Portanto, a linguagem, verbal e ndo verbal, serd meio para investigagéo
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deste estudo. CHIPARZ, (citado por LEPARGNEUR, 1987, p.100) apresenta o roste
como “lugar da pessoa” e o coloca como lugar de destaque no relacionamento

social, “a dnica parte que emerge do amortalhamento do doente acamado”.

Diante do conhecimento da morte através da doenga incuravel, o
individuo constata uma forte ambivaléncia em razdo do fato de que o corpo é e néo
é a prépria pessoa. Como se o centro de gravidade da pessoa pudesse se inclinar
ora do lado do corpo ora do lado do espiritc e, ainda assim, nem o corpo € nem ©
espirito coincidem com o sujeito pessoal. A partir deste ponto, admite-se que a alma
se conhece apenas através da propria atuagdo, como o inteligivel sé é conhecido

através do sensivel.

As sensagdes corporais transmitem as reagbes e 0O corpo, como
intermediador entfre ele e si mesmo, entre ele e os outros, entre ele e o mundo,
raramente € um mediador neutro. A sua reacgdo ocorre a partir da propria
consciéncia de si mesmo. Passa a perceber o mundo, o seu mundo, como
encolhendo para as dimensdes de seu quarto, de sua cama, de seu corpo, de onde
pode escapar, de hora para outra, a propria alma (LEPARGNEUR, 1987, p.97-98).

Alem desta ambivaléncia, enfrenta a “crise do conhecimento da morte”,
isto é, ele admite a ameaga da morte, mas ainda esta incerto quanto a sua
inevitabilidade. A incerteza parece ser a experiéncia mais dificil de todas para o
paciente enfrentar. Visto que uma pessoa sabe o que € possivel acontecer, ela deve
comegar a adaptar-se ou planejar sua vida adequadamente. Até que um individuo
saiba que espécie de agdo é adequada, ele perde a relacdo temporal conhecida,
passando a existir em questdo de horas, dias, suspenso em um ‘intervalo entre a
vida e a morte” . Essa fase sucede a crise da percepgao da morte e antecede a fase
terminal, que pode durar meses ou anos; e o cliente acha-se na “rajeféria da
morte”, dependendo da espécie de doenca que ele tenha (STEDEFORD, 1986,
p.49-50). Essa “frajeforia da morte” & entendida neste estudo como o processo de
morrer.

A crise do conhecimento da morte, leva o paciente a vivenciar varias
fases de reacdo que, segundo KUBLER-ROSS (1997, p.52), sdo: negagdo - € uma

defesa temporaria, em que o paciente recusa-se a conversar sobre a doenga, seu
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tratamentc e seus sentimentos. E proveniente da comunicagdo de um diagnostico
feita de forma abrupta ou prematuramente por quem nao conhece bem ou por quem
informa levianamente, sem levar em consideragdo o preparo do paciente que nega
esta realidade: “N&o, ndo é possivel. Deve haver um engano”. E a frase basica
desta fase. A negagdo, ou pelo menos, a negagdo parcial, ccorre quande ©
paciente conversa rapidamente sobre a realidade de seu estado e, de repente,
demonstra incapacidade de continuar encarando o fato realisticamente. Ambas as
formas sdo usadas por quase todos os pacientes, ou nos primeiros estagios da
doenga, ou logo apds a constatagdo, ou, as vezes, numa fase posterior. A Dr®
KUBLER-ROSS ressalta:

...em fodo paciente existe, vez por outra, a necessidade da negagéo,
mais freqiienfe no comego de uma doenga séria do que no fim da
vida. Posteriormente, esta necessidade vai e volta, e o ouvinte
sensivel, perspicaz, ao notar isso, deixa que o paciente faga tuso de
suas defesas sem se conscientizar de suas contradi¢bes. Em geral,
s6 muito mais tarde € que o paciente langa méo mais do isolamento
do que da negagdo. E quando fala de sua morte, de sua doenga, de
sua mortalidade e imortalidade, como se fossem irmds gémeas
coexistindo lado a lado, encarando assim a morte, sem perder as
esperangas” (1997, p.54).

O segundo estagio, a raiva, ocorre quando o paciente ndo consegue
mais manter-se firme no estagio da negacéo e o substitui por sentimentos de raiva,
revolta, ressentimentos, inveja. O paciente ja admite estar com a doencga terminal,
porém questiona: “Por que eu?” (KUBLER-ROSS,1997, p.64) Sua atitude passa
para agressividade contra o medico e toda a equipe de saude, volta-se conira
familiares, a sociedade e até mesmo contra Deus. Ele estd a procura do
responsavel por sua doenga e se rebela contra o fato de ser ele, e ndo ouira
pessoa, que estd naquela situagdo. KUBLER-ROSS (1997, p.64-65) afirma, que

...& muito dificil, do ponto de vista da familia e do pessoal hospitalar,
fidar com o paciente no estégio da raiva. O pior é que talvez néo
analisemos o motivo da raiva do paciente; nés a assumimos em
termos pessoais quando, na sua origem, nada ou pouco tem a ver
com as pessoas em quem € descarregada. Reagindo pessoalmente a
esta raiva, a familia ou 0s enfermeiros, por sua vez, retribuem com
uma raiva maior, alimentando o comportamento hostil do paciente.

O terceiro estagio, barganha, conforme KUBLER-ROSS (1997, p.95-96)
€ 0 menos conhecido, mas igualmente Util ao paciente embora por um tempo muito

curto. Esta autora afirma que



...a barganha, na realidade, é uma tentativa de adiamento; tem de
incluir um prémio oferecido ‘por bom compoirtamento’, esfabelece
também uma ‘meta’ auto-imposta e inciui uma promessas implicita de
que 0 paciente ndo pedird oufro adiamento, caso o primeiro seja
concedido.”

Esta é uma fase de negociagdo, uma vez que ele esta admitindo ser
portador de uma doenga terminal, e que é ele mesmo e ndo outra pessoa. As
barganhas, em sua maioria, sdo feitas com Deus, mantidas geralmente em segredo,
ditas nas entrelinhas ou em particular para pessoas de confianga. KUBLER-ROSS
afirma que “psicologicamente, as promessas podem estar associadas a uma culpa recondita.

(1997, p.97).

O quarto estagio, o da depressédo, segundo KUBLER-ROSS (1997, p.99)

ocorre quando o paciente terminal:

...n8o pode mais negar Sua doenga, quando é forgcado a se
submefer-se a mais uma cirurgia ou hospitalizagéo, quando comeg¢a
a apresentar novos sinfomas e torna-se debilitado e mais magro, n&o
pode mais esconder a doenga. Seu alheamento ou esfoicismo, sua
revolta e raiva ceder&o iugar a um sentimento de grande perda.

Nao sb se faz presente o sentimento de perda, mas as cirurgias s&o
mutiladoras o que leva o paciente a reagir & perda da sua imagem. O custo elevado
do tratamento faz o paciente reagir a perdas financeiras envolvendo inclusive a
familia. O emprego fica ameagado ou o perde devido ao excesso de faltas ou a
impossibilidade de exercer suas fungGes. Portanto, nesta fase, o paciente ja tem
como definitivo o seu processo patolégico, mas ainda ndo estd preparado para
aceitar a morte. Muitas vezes, precisa de siléncio e isolamento. A prépria Dr?
KUBLER-ROSS(1997, p.100) classifica este estagio em dois tipos de depressao:
reativa, que se caracteriza por uma pessoa profundamente deprimida que se sente
incapaz de conviver com a prépria doengca e morte iminente e que perde sua
capacidade de exercer seus antigos afazeres; preparatoria, que se caracteriza pela
pessoa que ao invés de se dar conta de uma perda passada, leva em conta perdas
iminentes. Geralmente é silencioso, pois 0 paciente esta prestes a perder tudo e

todos a quem ama.
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O quinto estagio € a aceitagdo - neste momento, o paciente completou
todos os negb6cios que eram possiveis de ser completados, e ja& aceitou a

impossibilidade de completar outros. Esta, entdo, pronto para o momento final.

A aceitagdo, neste momento, ndo € uma atitude passiva, cheia de
sofrimento diante de uma situacdo inevitavel. Muito pelo contrario, € uma atitude
ativa, tomada por uma pessoa que passou a ter uma compreensao perfeita de sua
vida e que sabe ter chegado ac seu momento final. Nac é alegre, nem ftriste, pois
esta além das emogdes. A pessoa ja nao se interessa pelas coisas do dia-a-dia, do
mundo e qualquer conversa neste sentido sera insipida. As pessoas que morrem
nesta fase sdo exatamente aquelas que refletem alcangar um processo de morrer
menos conflituoso (KUBLER-ROSS,1997, p.125).

Vale ressaltar que estas cinco fases ndo se processam de forma linear,
conforme foram apresentadas, e sdo vivenciadas com sofrimento, dor, desespero, e
com uma parcela de culpa muito grande. O tempo de duragdo de cada uma é
extremamente variavel de pessoa para pessoa. A familia do paciente com morte
eminente, por sua vez, geralmente entra em panico e sente-se perdida; esconde o
diagnostico revelado pelo médico e comega um interminavel teatro de “faz de conta

que tudo esta bem”.

O tema e o caminho escolhidos para este estudo levaram a se dar um
passo atras sobre o impensavel e por isso, cautelosamente, ndo se teve a
pretensao de oferecer solucdes prontas. Entretanto, a compreensdo do processo de
morrer e da morte do cliente terminal, a partir do seu cotidiano, o conhecimento e
sua construgdo sobre a concepgdo da morte e o reconhecimento de suas
necessidades, podem subsidiar a construcdo de condigbes especiais para que ele
possa morrer com dignidade. Desta forma, o estudo da consciéncia da
terminalidade pode levar a percepgao de que ¢ ser humano € co-criador das suas

- circunstancias de vida e de morte.

A morte “tranquila”, sua aceitagcdo e compreensdo dependem do preparo
e do conhecimento prévio, assim como do apoio recebido durante todo o processo.

Mesmo com todo o preparo, a dor, a soliddo e o medo sdo sentimentos
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experimentados por todos, em maior ou menor escala, pois se trata de uma

experiéncia impar.

Do mesmo modo que entender a morte, € necessario entender o que é
morrer. Enquanto a morte finaliza o estagio, o morrer descreve a caminhada deste
estagio, razdo por que se diz que se morre desde a concepgdo. O morrer esta

pontuado por sucessivas mortes que antecedem o momento final.

Todas as observagbes desses autores apresentado, nos remeteram a
literatura de enfermagem para aprendermos nessa literatura como os profissionais
enfermeiros estdo vendo e ftratando das questdes atinentes a assisténcia de

enfermagem a pessoas que estdo a morte.

Inicialmente, referimo-nos a BOEMER (1983, p.34) segundo a qual;

...08 pacientes em fase final e suas familias sdo capazes e
necessitam discutir seus sentimentos sobre a morte e sentem-sée no
direito de escother o mefthor local para morrer. Precisamos estar
preparados para manejar esses sentimentos e discutir alternativas,
lembrando que a morte afeta as pessoas de diferenfes maneiras.”

Esta mesma autora lembra que, do ponto de vista pratico, é importante
que estejamos atentos para esse problema pois ndo ha uma regra basica para
seguirmos. O importante € saber interpretar os sinais que o paciente e a familia
costumam emitir sobre quando e como necessitam de nossa ajuda e cuidados
(Idem, p.35).

Estes sinais estdo relacionados com as reagdes do paciente e BOEMER
(1983, p.35) afirma, ainda que, “sendo o momer um processo essencialmente individual, as
reagdes podem variar de dia para dia e de hora para hora”. Apresenta, entdo, os cinco
estagios descritos no trabalho de KUBLER-ROSS, reportando-se a ele como um

marco na Tanatologia.

Buscando o significado sob a perspectiva da pessoa que vivencia a
doenca, DRESLE & BOEMER (1993, p.7), utilizando a investigagdo fenomenoldgica,
puderam, a partir dos discursos das pessoas sobre as suas experiéncias vividas de
um ser com AIDS, desvelar facetas que integram a esséncia desse vivenciar e que o
afetam enquanto um ser historico. Os resultados alcangados pelas autoras

assinalam que
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...0 momenio critico de revelagdo do diagnéstico, o conviver com a
doenga e com os sintomas a ela inerentes, a perspectiva de finitude
préxima, a configuragdo de seu horizonte existencial face ao que lhes
estd acontecendo, foram facetas que emergiram e que S&0
analisadas.”

As autoras consideram que esses resultados contribuem para uma
assisténcia de enfermagem que assegure aos doentes o exercicio de sua condigé&o

primordial de ser humano: a sua dimensé&o existencial.

N3o sé os pacientes terminais negam a morte. Os profissionais de saude
convivem com ela no seu cotidiano e também eles se confrontam com a propria
morte através da morte do outro. O outro traz as questdes relacionadas a morte
com as quais o profissional de saude estd despreparado para lidar, pois ele
encontra-se de igual para igual com o seu paciente. Também eles ndo tém
respostas, também sentem medo e ndo podem ver que as pessoas que estdo

morrendo tém muito a dizer, a pedir ¢ a dar.

Neste sentido, BOEMER (1983, p.36) pontua que a enfermagem sera
muito solicitada para identificar as necessidades do paciente 2 morte, e certamente
enfrentaré aqueles pacientes que irdo manifestar carga emocional. Portanto, n@o

podemos

...ignorar 0 Jado humano do pessoal de satide (seus sentimentos de
medo, de ansiedade e preconceito diante da morte); desta forma o
autoconhecimento assume importdncia fundamental para esse
pessoal, pois o que conhecemos de nés mesmos e o0 que néo
conhecemos pode limitar ou inibir nosso papel na assisténcia ao
processo de morte que, embora possa ser analiticamente dissecado,
nunca estard Jivre de senfimentos. A morte ndo pode ser
intelectualizada.

Sem o desenvolvimento do autoconhecimento, os profissionais de satde,
especialmente a enfermagem que se pauta muito no fazer, ndo podem ver que,
trabalhando junto com as pessoas que est@o experienciando a grande perda, a
morte fisica, eles estardo preparando-se para lidar com suas pequenas perdas de
uma maneira menos dolorosa e conflituosa. Para isso o pessoal de enfermagem
precisa mudar a atitude e, segundo NORONHA et al. (1985, p.351):

...6 preciso que a enfermeira reformule alguns dos seus proprios
sentimentos no que diz respeifo & morte... 05 profissionais que
negligenciam a abordagem de seus sentimentos com referéncia a
vida, ao processc de morte e a4 morte em si, ndo desenvolvem a
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se defrontam com a morie.

Esta autora e colaboradores abordam as implicacbes éticas na
assisténcia de enfermagem ao paciente critico em unidade de terapia intensiva
como: eutandsia, doacgdo de 6rgdos para transplantes, manutengao artificial da vida,
ressuscitagdo, o direito do paciente decidir sobre sua vida, experimentagdes e
manutengdo da privacidade. Todas essas questbes dizem respeito a todos nés que
trabalhamos com o paciente terminal e ndo s6 ao pessoal de unidade de terapia

intensiva.

Ainda enfocando a preocupagdo com as pessoas que trabalham com
outras pessoas & morte, BOEMER, ROSSI & NASTARI (1989, p.8) realizaram um
estudo dentro da trajetoria fenomenoldogica, onde foram analisados os depoimentos
de pessoas que trabalhavam em duas unidades de terapia intensiva de dois
hospitais, o que possibilitou a compreensdo do significado do trabalho neste setor
aos olhos dos que ali atuavam e de como a idéia da morte permeia estes discursos.

Os resultados alcangados por estas autoras mostraram “a necessidade de se criar um

espago para que essas pessoas possam refletir sobre seu cofidiano de trabalho, possibilitando a
compreensdo da morte como parte da existéncia humana.”

Continuando com este mesmo enfoque, as autoras DRESLER &
BOEMER (19921, p.70) desenvolveram um estudo sobre o desvelar das facetas do
significado da morte para o paciente com AIDS, na visdo dos funcionérios do
Servigo de Enfermagem que cuidam do paciente. Ressaltamos este trabalho pois a
clientela estudada vivencia um processo de morrer diferente da clientela das
unidades de terapias intensivas. Em unidades diferenciadas, podemos observar a
atuacdo de profissionais de enfermagem junto as pessoas a morte. A trajetdria do
estudo também é fenomenolégica. Os resultados mostram o desvelamento de

facetas importantes ligadas ao cuidado do paciente com AIDS tais como:

...0 risco e 0 medo que permeiam o cotidianc de trabalho desses
funciondrios; o desconiorto gerado pela necessidade do uso de varios
pardmeiros para a execugdo das técnicas; dificuldade que sentem no
lidar com pacientes percebido por eles como dificil; opgdo pessoal
para prestar o cuidado, associada & necessidade de preparo,
valorizagdo e reconhecimento.
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O trabalho dessa autoras chama a atengdo para o fato de ndo ter
emergido uma unidade de significado relacionada com a morte e o processo de
morrer, uma vez que esta clientela possui diagnéstico confirmado de doenga grave
letal. Outro aspecto importante nesse trabalho sdo os depoimentos que qualificam
esta clientela de “dificil”, podendo-se correlaciona-los ao segundo estagio de
Kibler-Ross — a raiva. A reagdo dos profissionais deste estudo & similiar a dos

profissionais americanos descrito por esta autora.

Outro trabalho encontrado na literatura, que se volta para a questio dos
profissionais de enfermagem diante da morte e do processo de morrer, esta
relacionado com uma proposta para educagdo. Comprova a iniciativa dos érgaos
formadores em reconhecerem a necessidade de preparar os profissionais durante o
periodo de formagdo. As autoras, BOEMER et al. (1991) enfatizam a necessidade
de educar os profissionais de salude para o tema da morte e do processo de morrer.
O estudo, realizado também dentro de uma trajetdria fenomenolégica, descreve e
analisa a experiéncia de estar educando alunos do curso de graduagdo para lidar
com situagbes que envolvem a morte e o morrer. De forma particular, as autoras

afirmam:

...procuramos desenvolver a formagdo dos alunos para a faceta de
cuidar do corpo apés a morte numa proposta de transcendéncia do
aspecto técnico deste cuidar. Com esta proposta educativa,
empenhamao-nos em criar um espaco que possibilite uma formacéo
sob a perspectiva de conduzir os educandos para oufra dimenséo
existencial em seu ver e entender a morte (Idem, p.26).

VEIGA (1984) chama a atengéo pois refere-se & enfermeira e ndo a
enfermagem ou aos profissionais de enfermagem. E uma observagdo pertinente,
pois a enfermeira € um profissional liberal e lider da equipe de enfermagem e esta
frequentemente assume e gerencia unidades e servicos. De uma forma radical e
categorica afirma a ...importancia da enfermeira possuir conhecimento profundo das ciéncias
biofisicas e psicossociais, de um trabalho de equipe e da incluséo da familia para a eficdcia desta
assisténcia (p.113).

As autoras FERRAZ et al. (1986) realizaram um trabalho que se refere ao
estudo sobre a assisténcia de enfermagem a pacientes em fase terminal. Seguem a

trajetdria dos trabalhos pautados na metodologia quantitativa, tendo sido o delas
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realizado com profissionais de enfermagem de hospitais gerais que atuam juntos

aos pacientes terminais. Segundo essas autoras, foram

...Identificadas as necessidades basicas que devem ser atendidas na
prestagdo da assisténcia ao paciente na fase terminal. Verificou-se
também se estes profissionais e ocupacionais sentem alguma
dificuldade em assistir a esses pacientes> foram também levantadas,
Junto a populagédo, sugestbes para sanar ou minimizar as dificuldades
sentidas na prestagdo da assisténcia ao paciente em fase terminal
(ldem, p.50).

Ainda dentro dos trabalhos pautados na metodologia quantitativa,
apresentamos o das autoras FERNANDES, FUJIMORI & KOIZUMI (1984} que
procuraram identificar as intervengbes de enfermagem ante o paciente em morte
iminente e verificar se estas guardam relagdo com os valores pessoais e
profissionais do enfermeiro, no que se refere a morte. Os resultados alcancados
pelas autoras deixa claro que ver a propria morte e a morte do outro provoca em

noés reacdes diferentes:

..embora o enfermeiro airibua a si prprio a responsabilidade em
preparar 0 paciente psicossécio-espirifualmente para a morte, ha
evidencias de confiitos entre seus valores pessoais e profissionais, no
gue se refere a morfe e, consequeniemente, nas suas formas de
intervengdo de enfermagem (ldem, p.102).

Na literatura levantada, pode-se observar que os enfermeiros cada vez
mais estdo buscando construir um corpo de conhecimento relacionado com a morte
e 0 processo de morrer, seja voltado para o ensino ou para a assisténcia. A
preocupacdc maior estd centrada nos profissionais e nos pacientes. Alguns
apontam a familia e outros os estudantes de enfermagem. Desta forma, a consulta a2
literatura precisa ser ampliada, na busca de respostas aos nossos questionamentos,
0 que nos anima a prosseguir nos estudos das situagles vivenciadas diante de

situactes de morte e do processo de morrer.

Quem teme a morte, teme a vida e quem ndo vive a vida plenamente,
apavora-se com a idéia da morte. Portanto o trabalho com a morte prepara a pessoa
para a vida (D’ASSUMPCAQ & D’ASSUMPCAQ,1991, p.11).

No que se refere aos pacientes com expectativa de vida limitada, ou seja,
aquele paciente portador de uma doenga incuravel que o levard em um curto

espaco de tempo a morte, internados em hospitais, ou ndo, a negagdo e a
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resisténcia em relagdo a morte e o processo de morrer se tornam evidentes. O
confronto se estabelece e o resultado tanto para os profissionais, como para o0s
pacientes e a familia sdo a angustia, a apreensdo, o medo, a culpa, o fracasso e,

especialmente para o paciente, o abandono e o isolamento.

A doenca terminal & um sinal da proximidade da morte e, mesmo assim,
tenta-se nega-la. Pessoas "doentes" buscam pessoas "sas" para trata-las. Clientes
e profissionais de saude, respectivamente, empreendem uma luta ferrenha contra a
morte, pois nestes momentos ela se torna presente na consciéncia de ambos até
que a terapéutica tenha sucesso e ai logo é esquecida. Caso contrario, se a morte
sobrevem, caracteriza-se para o profissional de satde um fracasso e, para o cliente

e familia, tempos de dor e conflitos.

Por negar o seu proprio processo de morrer e sua morte, os profissionais
de saude e a familia do cliente, na sua grande maioria, encontram-se
despreparados para conviverem com a finitude deste. Fora de possibilidades
terapéuticas, os profissionais de saude, incluindo os médicos, se estressam por
terem de atendé-los. Rotulam estes pacientes de “terminais” , termo que passa uma
mensagem explicita de "ndo haver mais o que ser feito”, mensagem que, por sua
vez, coloca esses clientes no abandono e no descaso, como indesejado pelo
hospital que o devolve para a familia. Esta em conflito e inconformada com o
resultado da assisténcia e por nao saber também o que fazer, retorna seu familiar
aos hospitais de origem ou outros, reiniciando-se o ciclo de desestruturagdo

assistencial e familiar.

Esgotados os recursos terapéuticos, os profissionais de saude, o préprio
paciente e a familia ficam sem alternativas para dar continuidade assistencial, em
forma de cuidados paliativos, e completamente despreparados para vivenciar o

processo da morte.

Na pratica, esta negacado e resisténcia junto a morte e o processo de
morrer aparecem nos atos cotidianos de quem lida com o paciente que possui uma
expectativa de vida limitada por uma doenga incuravel, através das crengas,
sentimentos, atitudes reveladas pelo comportamento e linguagem utilizada no

cotidiano, sendo alguns colocados a titulo de exemplificag&o:



52

Em relagdo as CRENCAS, ocultar do paciente a informacgao de sua morte
eminente ‘parece’ ser um ato de caridade ou ‘parece’ ndo ser importante falar sobre
isto, como, se assim, a morte pudesse ser afastada. Falar com o cliente sobre sua
morte e seu processo de morrer ‘parece’ leva-lo mais rapidamente a morte ou
parece ter o poder de induzi-lo ao suicidio, o que D'’ASSUMPGCAQ (1994, p.20)
afirma ndo passar de uma mera suposi¢do, ndo tendo sido ainda comprovado

cientificamente.

Em relagdo aos SENTIMENTOS, os profissionais de saide percebem o
cliente envolto em uma atmosfera de tristeza, tém vagos sentimentos de repulsa e
sentem uma ansia inconfessada para se livrarem do paciente, fugindo, assim, das
circunstancias deprimentes ocasionadas pelo fendbmeno morte (VASCONCELOS
SOBRINHO citado por TAKEDA, 1985, p.15); sentem ainda o medo de n&o saber
responder as perguntas levantadas pelo paciente e familia (VEIGA, citado por
FERRAZ, 1986) ou o medo de ndo suportar o fracasso experimentado por ocasiao
da morte do paciente. E é exatamente por isto que muitos profissionais de saude
defendem a idéia da negacdo de informacbes ao cliente: para ndo assumirem
maiores responsabilidades de que, eles bem sabem, n&o irdo dar conta, e para néo

lidarem com sentimentos que ndo sabem, ainda, elaborar.

Segundo D’ASSUMPCAO (1995, p.166) afirma que:

...0 paciente fica sabendo da sua doenga em fungdo de fudo aquilo
que acontece em torno dele, que ndo passa desapercebido e também
por causa da capacidade ilimitada do consciente interior, parte essa
quase totalmente desconhecida da mente humana, que é capaz de
sentir em totalidade o que se passa com o corpo, identificando,
inclusive, suas doengas. E, em condigbes excepeionais, 0 consciente
interior comunica-se ¢om o consciente exterior, proporcionandc a8
pessoa o conhecimento consciente do que se passa com 0 Seu

corpo.

Afirma ainda que esse tipo de comunicag¢ao “néo é simplesmente chegar, dizer
e virar as costas.” Consciente disso e em conflito com seus sentimentos, muitas vezes
nem reconhecidos, os profissionais de saude fogem da responsabilidade de dar
apoio ao cliente e familiares, neste momento de conscientizagdo, responsabilidade

esta que n&o pode ser negada ao comunicar a uma pessoa que ela esta com uma
doencga que vai leva-la @ morte.
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SANTOS (citado por TAKEDA, 1985) afirma que os sentimentos mais
comuns ante a perda causada pela morte sdo a impoténcia, a culpa e a raiva,
vivenciados com muita dor. O nivel da dor é determinado pelo status do paciente,
medido por alguns dados como idade, circunstancia da morte e, sobretudo, pelo
grau de envolvimento.

Em relagdo as ATITUDES: quando em estado critico, o cliente é retirado
de seu ambiente e do convivio de seus familiares, isolado em hospitais ou em
unidades restritivas, altamente técnicas, conhecidas como UTls. Nao se admite que
o cliente morra em qualquer hora, na presenca de qualquer elemento (TAKEDA,
1985). Assim, segundo KUBLER-ROSS, “morer toma-se aigo solitério e impessoal”; 0S
cuidados prestados sdo basicamente aqueles ligados ao conforto fisico, atendi-
mento das necessidades fisiolégicas, observagdes dos sinais vitais e implemen-
tacdo da terapéutica medicamentosa GHEZZ| (citado por FERRAZ et al.,1986). As
prescrigdes médicas tornam-se repetitivas. COSTA (citado FERRAZ et al., 1986),
afirma que ha uma énfase nos cuidados fisicos, numa aparente fuga do problema
angustiante que é a morte. Diz, ainda, que o cliente que esta @ morte nao é visto
como uma pessoa e, deste modo, nao se fala com ele considerando-o como tal.
Outra atitude identificada € a agdo compulsiva e impensada de instituir manobras
de reanimacg&o ante a um paciente agonizante, o que funciona como um mecanismo
de defesa diante dos sentimentos de impoténcia, culpa e raiva vivenciados com
muita dor (TAKEDA, 1985); utilizagéo de eufemismos: SANTOS (citado por TAKE,
1985) refere que o paciente ndo morre, ele ‘vai a ébito’ ou tem ‘parada cardiaca’.
Relata ainda a utilizagdo de termos mais elaborados como ‘SWAT negativo’. O
cliente que esta para morrer torna-se ‘'um paciente fora de possibilidade terapéutica’
ou com ‘sindrome de Jec' (Jesus estd chamando);, o preparo do corpo, para a
enfermagem, acabou sendo ‘fazer o pacote’.

As crengas, sentimentos e atitudes refletem o grau de consciéncia do
cliente, da familia e dos profissionais. Suas interagdes permitem levantar questdes
basicas de mudancas de atitudes ante a morte e 0 processo de morrer.

Dentro de uma equipe multidisciplinar, a morte de um mesmo cliente tem
diferentes conotagbes. O mesmo pode-se afirmar dentro de uma mesma familia,
quando se perde um ente querido. Quanto maior € o envolvimento, maior & a
sensagdo de perda, uma vez que a morte se constitui em término de um
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relacionamento estabelecido, rompimento de um vinculo, fortemente concretizado
quando se tem um corpo fisico.

A negacdo da morte gera um conflito que se torna crucial quando a
doenga é incuravel e a medicina nada mais oferece, exceto o conforto. A tecnologia
e os avangos terapéuticos, criados pelo prépric homem, tém contribuido
sobremaneira para afastar a morte, mesmo quando ja ndo existem mais
possibilidades terapéuticas, mas sendo criagdo do proprio homem €, portanto,
limitada. Consegue-se, muitas vezes, lotar hospitais de pessoas que vivem a sua
finitude e terminalidade e, por melhor que seja a assisténcia prestada, ainda assim,
€& um ambiente hostil, fric e solitario. Ndo faz parte do contexto de vida cotidiano
dessas pessoas. Com isso, acrescentam-se anos a vida e ndo vida aos anos,
ampliando-se, assim, a convivéncia entre o paciente e o0 enfermeiro e todos os

outros profissionais da equipe multidisciplinar envolvidos na assisténcia.

O paciente e o enfermeiro se confrontam com a morte e experienciam
juntos, cada um conforme o seu papel, a dor e o sofrimento do corpo e da
consciéncia da terminalidade. Ambos realizam um trabalho onde os retornos
gratificantes s&o poucos, uma vez que diante da morte eminente, ndo se tem
qualquer controle. Apesar da limitagdo da expectativa de vida, a morte chega sem
data marcada. Diante dela, vivenciam-se impoténcia, frustracdes, revoltas, conflitos
de ordem profissional e pessoal.

Todo esse conflito, consequente da negagao e evasio diante da morte e
do processo de morrer, € pouco perceptivel para a grande maioria dos profissionais,
especialmente para o enfermeiro, pois o vinculo € estabelecido com a pessoa e ndo
com o caso, aumentando os lagos afetivos e tornando maior a sensagdo de perda
na ruptura do relacionamento estabelecido.
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3 - FUNDAMENTOS TEORICOS E METODOLOGICOS

A procura por uma alternativa metodolégica que propiciasse a
compreensao do que muda com a consciéncia da terminalidade levou a opgao por
uma abordagem que possibilitasse entender o quadro referencial da consciéncia da
terminalidade, a partir da concepg¢éo dos individuos sobre o processo de morrer e a

morte iminente vivida por eles, diante de uma doenga incuravel e/ou terminal.

Tendo em vista o objetivo de compreender, sob a perspectiva do
individuo hospitalizado, 0 que muda em sua vida, quando ele sabe que estd com
uma doenga incurdvel efou terminal, confirmado por diagndstico médico, a
construcdo da metodologia foi baseada no tipo de pesquisa social, sendo utilizados
aspectos tanto do meétodo qualitativo quanto do método quantitativo. Uma
justificativa, entre outras, para esta op¢do metodoldgica € baseada que afirma
existir, entre as autoras responsaveis pela producéo de pesquisa em enfermagem,
consenso sobre a complementariedade dos métodos quantitativos e qualitativos,
pois ...geram diferentes tipos de conhecimentos uteis para a prética de enfermagem; sobretudo,
ressaltam que o problema a ser estudado é que determina qual 0 método a ser utilizado para aquela
pesquisa.

Segundo essa mesma autora, a enfermagem, enquanto disciplina,
fundamenta-se no cuidado do ser humano na sua totalidade e, desde suas raizes, o
conceito do todo sempre foi muito forte e direcionou seu desenvolvimento. Em um
dado momento histérico, a pesquisa de enfermagem foi enfocada com mais vigor,
havendo predominio quase absoluto dos métodos quantitativos. Em outro momento,
a vis&o holistica da assisténcia foi resgatada para a manutengdo de coeréncia da
disciplina e, conforme ainda KOIZUMI (p. 43).

...por outro lado, a problemética envolvida na prética da enfermagem nédo poderia ser
resolvida simplesmente pela opgdo por um ou por oufro méfodo de pesquisa. Nesse
sentido, o uso combinado de mélodos quantifativos e qualitativos tem sido discutido.
Esta combinag&o poderia ocorrer seqiiencialmente ou simultaneamente.

Assim, a problematica deste estudo foi a partir. da concepcgéo de que,
diante da morte, os individuos criticam as suas verdades sedimentadas e, uma vez
que ja n&o podem mais viver a vida como era antes, abrem fissuras e fendas no “ja
conhecido”, buscando desesperadamente a cura e procurando estabelecer
semelhancas, diferencas, contigliidades, sucessdo no tempo, causalidades, que

ermitem “por ordem no caos”, de modo a alcancar novas interpretacdes da
p
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realidade. Nesta busca abre-se o leque das inveng¢des, das descobertas, das
elaboragcOes das perdas vividas com a doenga. A consciéncia da terminalidade
permite circular entre a ordem e a desordem, entre a vida e a morte circular em um

mundo de dualidades.

Se analisar o objeto de estudo, partiu-se do ponto de vista de que o
fendmeno da consciéncia ndo se limita a um puro fendmeno de reflexdo. Conforme

observa ALVES (1993, p.269), “a consciéncia n&o constitui seus objetos ex nihilo, pela
autonomia da interioridade subjetiva, mas a partir do processos interpretativos na vida cotidiana”.

Assim toda consciéncia € fundamentalmente circunstanciada, situada em um

contexto, € resultado da intersubjetividade.

A problemética e o objeto de estudo explicam a necessidade de uma
abordagem qualitativa, além disso, procurou-se trabalhar ndo com variaveis
previamente estabelecidas, mas com aquelas que fossem surgindo ao longo do
estudo do fendmeno, isto €, das informagdes obtidas pelos instrumentos de coleta
de dados. Estes aspectos desejados para o estudo se identificam com as

caracteristicas da pesquisa, de natureza qualitativa.

TRIVINOS (1992, p.125), ao comentar os obstaculos que existem para
caracterizar a pesquisa qualitativa, dado o fato de os ambitos tedricos e praticos
serem cada vez mais amplos, observa que, de modo geral, pode-se dizer que no
inicio a pesquisa qualitativa foi dominada pelo funcionalismo e o estrutural-
funcionalismo. Neste enfoque com raizes positivistas, ainda existia o esforgo de

buscar leis com validade generalizada para os fendmenos sociais estudados.

Na déecada de 70, diz o mesmo autor, surgiu a pesquisa qualitativa de
natureza fenomenoldgica, como forte reacdo ao enfoque positivista nas ciéncias
sociais. Suas bases tedricas sdo do tipo idealista, pois privilegiam a consciéncia do
sujeito e entendem a realidade social como uma construgdo humana, ndo se
preocupando com a busca de explicacdo para os fenOmenos em suas raizes
histéricas. Este aspecto, assinala o autor, é coberto pelo enfoque histérico-
estrutural que, considerando também o contexto do fendmeno social, enfatiza a
pratica e o propésito transformador do conhecimento que se adquire da realidade,

procurando desvendar seus aspectos essenciais e acidentais.
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BOGDAN & BIKLEN (citados por LUDKE & ANDRE, 1986, p.11)
apresentam algumas caracteristicas basicas das pesquisas qualitativas. A primeira
refere-se ao ambiente natural como fonte direta dos dados e ao papel do
pesquisador como instrumento chave. Segundo esses autores, a compreensdo das
circunstancias particulares nas quais se inserem os fendmenos em estudo, supde
contato direto e prolongado do pesquisador com o ambiente natural onde eles
occorrem. A justificativa para que o pesquisador mantenha contatc estreito com a
situagdo onde os fendmenos ocorrem naturaimente é a de que estes sé&o

influenciados pelo contexto.

Uma outra caracteristica apontada por BOGDAN & BIKLEN (citados por
LUDKE & ANDRE, 1986, p.11) é o aspecto essenciaimente descritivo da pesquisa
qualitativa. Na descri¢do dos fendmenos - produtos de uma visdo subjetiva que tem
como base sua percepgdo num contexto - existe a preocupacao de captar nao s6 a

sua aparéncia como também a sua esséncia’.

Em seguida, os autores destacam como centro de interesse o processo e
nao simplesmente o produto. Esta caracteristica faz com que o pesquisador, ac
estudar um determinado problema, se interesse em descobrir como ele se manifesta
nas atividades, nos procedimentos e nas interagbes cotidianas das pessoas, a
saber: as objetivacbes dos processos e as significagdes subjetivas gracas as quais

€ construide o mundo intersubjetivo do senso comum.

Salientam, ainda, que a preocupacdo essencial é o significado que as
pessoas ddo as coisas e as suas vidas. Os pressupostos que servem de
fundamento & vida das pessoas sao os focos de atengédo especial da abordagem
qualitativa. Em estudos deste tipo, hd sempre uma tentativa de captar a perspectiva

dos participantes.

* O que ¢ entdio a percepedio? A percepedo € uma vivéncia, € uma forma de conhecimento dotada de estrutura: hé o ato de
perceber — pela consciéneia, e hd o correlato percebido — a coisa externa; a caracteristica principal do percebido é a de
oferecer-se por perspectivas. como algo que nossos sentidos captam pois se € verdade que os fendmenos se ddo a nds por
mtermédio dos sentidos, eles se ddo sempre como dotados de um sentido ou de uma esséncia, que nunca poderd ser
apreendida de uma s6 vez e de modo total. Qual é, entiio, a esséncia da percepgdo? F uma vivéncia da consciéncia, um ato
cujo correlato sdo qualidades percebidas pela mediagdo de nosso corpo: € um modo de estarmos no mundo ¢ de nos
relacionarmos com a presenga das coisas diante de noés. Conservando-se fiel a tradicdo moderna e kantiana, Husserl
privilegia a consciéncia reflexiva ou o sujeito do conhecimento, isto ¢, afirma que as esséncias siio produzidas ou
constituidas pela consciéncia, enquanto um poder para dar significado & realidade. Onde poderfio entdo, as esséncias
residir? Simplesmente na consciéncia, ja que € como vivéncias de consciéncia que elas se ddo a nos.
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E, enfim, a ultima caracteristica da pesquisa qualitativa refere-se a
analise dos dados, que tende a seguir um processo indutivo. Neste tipo de pesquisa
ndo ha, como na pesquisa quantitativa, a preocupag¢do em buscar evidéncias que
comprovem as hipbteses definidas antes do estudo. S&o os dados coletados que
servem de base para que o pesquisador, num processo de baixo para cima,
desenvolva, em diferentes niveis de abstracdo, os conceitos e proposicbes que,
interligados, fundamentam a sua teoria (citados por LUDKE & ANDRE, 1986, p.13).

Na pesquisa fenomenoldgica, lembram MARTINS & BICUDO (1984), néo
ha problema. O pesquisador ndo tem um problema para pesquisar, ele tem suas
duvidas sobre alguma coisa e, quando ha duvidas, ele interroga. Quando pergunta,
obtém uma resposta. Quando interroga, tera uma trajetéria, estard caminhando em
direcdo ao fendmeno, aquilo que se manifesta por si, através do sujeito que
experiéncia a situagcdo. Quando o pesquisador interroga, tal interrogagdo néo
decorre de teoria, mas de uma regido de inquérito. Quando um fisico estuda a
criatividade como fendbmenoc, perdem-se os limites da matematica, da fisica e da
psicologia. Esta s6 é possivel quando ha sujeitos nessa regido de inquérito. Quando
0 pesquisador esta preocupado com 0s sujeitos situados, encaminha-se para seu
mundo-vida que nada tem a ver com atributos qualitativos. A pesquisa
fenomenoldgica interessado na experiéncia desses sujeitos e tenta analisar este

mundo-vida em termos da experiéncia vivida.

Dentre os varios métodos qualitativos, foi escolhida a fenomenologia
como referencial tedrico, pois a pesquisa fenomenolédgica tem uma abordagem
indutiva, descritiva, desenvolvida da filosofia fenomenoldgica, cujo foco é a
compreensdo das respostas globais do ser humano e ndo somente de partes ou
comportamentos especificos. O objetivo da fenomenologia & descrever a
experiéncia tal como ela realmente se apresenta. O pesquisador deve abordar o
fendmeno a ser explorado sem expectativas ou classiﬁcac;:ées pré concebidas. A
meta € descrever a estrutura sistematica total da experiéncia vivida, incluindo o
significado que esta experiéncia tem para os individuos que dela participam
(KOIZUMI, 1992, p.36).

O termo fenomenologia significa, segundo LYOTARD (1954, p.10),
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...0 estudo dos fenbmenos, isto €, daquilo Gue aparece a consciéncia,
daquilo que ¢ dado. Trata-se de explorar este dado, a prépria coisa
que se percebe, em que se pensa, de que se fala, evitando forjar
hipoteses, tanto sobre o0 lago que une o fenémeno com o ser de que &
fendmeno como sobre o faco que o une com o Eu para quem é
fenémeno.

Muitas sdo as formas de explicar e interpretar a fenomenologia. Conforme
escreve SPIEGELBERG (citado por CAPALBQO, 1987, p.134):

...a fenomenologia, na histéria de seu movimento, se apresenta em
trés diregbes: transcendental, caracteriza-se por se preocupar com &
esséncia do vivido, descartando do seu pensamenio as questbes
concretas da existéncia; genética, procura as raizes passivas e afivas
no homem, para explicar a origem de nossos conhecimenios e
processos de sua fomada de consciéncia peio proprio homem, € &
existencial, busca compreender o homem em sua estrutura universal,
mas, concomitantemente, na sua experiéncia concreta do vivido.

A fenomenologia como descrita por HUSSERL, considerado o fundador
dessa concepgao filosdfica, comecou a ser e continua sendo, segundc

LYOTARD(1954, p.9) ‘uma meditagdo acerca do conhecimento, um conhecimento do
conhecimento; e o célebre ‘pbr enire paréntesis’ consiste em primeiro lugar, em dispensar uma
cultura, uma historia, em refazer todo o saber elevando-se a um n&o saber radical”. Significa que
Husserl parte dos dados imediatos da consciéncia, pois "hég sempre um pré-reflexivo, ur
imefletido, um ante-predicativo, sobre que se apoia a reflexdo, a ciéncia e que ela escamoteia

sempre, quando pretende explicar-se a si propria” (LYOTARD, 1954, p.10).

A fenomenologia proposta por HUSSERL caracteriza-se por estabelecer
uma abordagem que permite buscar a compreensdo do homem na sua vivéncia
cotidiana. Segundo CAPALBO (1987, p.135),

...as investigagbes fenomenolbgicas de Husserl caracterizam-se pela

discussdo e esclarecimento da estrutura da consciéncia. Para ele a
consciéneia ndo ¢ uma substéncia nem é redutivel aquilo que a
observagdo empirica pode propiciar. A consciéncia é ato que ests
sempre volfado para algo, para o mundo exterior, para as ©oisas,
para 0s oulros homens, para si mesma ou para seu ego, para a agéo
gue 0 homem executa sobre o mundo etc.”

A fenomenologia husserliana propde-se a ser uma ciéncia rigorosa e
pura, uma ciéncia descritiva das esséncias do vivido; € uma volta ao mundo vivido,
uma “volta &s coisas nelas mesmas’. E uma visdo que se volta para o seu ato de
ver, de experimentar. Nao se trata, portanto, de ciéncia destinada a dar explicacdes

sobre 0 mundo e as coisas, ou de teoria explicativa. E uma diregdo de nossa
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atencdo que, voltando as costas as coisas percebidas, se detém na qualidade de
serem percebidas. A fenomenologia husserliana propde o penetrar diretamente no
fendmeno®, entrando em contato efetivo com este, livie de preconceitos e
pressuposicdes. Visa o fendmeno como ele se mostra, sem se preocupar com sua
causacgdo e delimitagdo em classificagées. O fendmeno deve ser visto como um
receptaculo das esséncias, e a fenomenologia como o caminho para desvelar os
segredos ali contidos (MARTINS & BICUDO,1983, p.8-16).

Sua idéia fundamental € a consciéncia dirigida a um objeto, buscando a
sua esséncia, procurande abordar o fendmeno naquilo que se manifesta em si
mesmo, a partir da sua propria realidade. Preocupa-se em descrever o fendmeno e
nao explica-lo. Assim sendo, o fendmeno é mostrado, experimentado pela vivéncia e
explicitado em sua constituicdo pela experiéncia vivida. CAPALBO (1994, p.192),

explica que Husserl define a fenomenologia como

...ciéncia dos fenébmenos, entendendo por fenbmeno o que se mostra
no seu ser de si mesmos & consciéncia, o que &, pois, imediatamente
dado em si mesmo & experiéncia da consciéncia como presenga a
consciéncia. Assim, néo hé dicotomia entre ser e aparéncia; entre ser
e fenbmeno. Pode-se dizer, entdo, que o contetido inteligivel do ser
dos fenémenos, em seu aspecto essencial, & captado por uma visdo
imediata ou intuigdo da esséncia.

HUSSERL (citado por GHEZI, 1991, p.18) afirma:

...toda vivéncia intencional é um fenémeno, como fenémeno designa
em sua cornicepgdo um objeto aparente como tal, isso implica que
toda vivéncia intencional ndo s6 se refere a objefos, mas que ela
mesma é objeto de certas vivéncias infencionars.

Assim, o principio é que 6 homem € um ser consciente e sua consciéncia
é sempre intencional, ndo existindo, pois, independente do objeto. Ndo existem

sujeito e mundo como puros e independentes um do outro.

DARTIGUES (1973, p.24) afirma que

...0 principio da intencionalidade ¢ que a consciéncia é sempre
‘consciéncia de alguma coisa’, que ela sé & consciéncia estando
‘dirigida para’ um objeto. Por sua vez, 0 objeto 86 pode ser definido
em sua relagdo com a consciéncia, ela & sempre objeto para um
sujeito.”

T FENOMENO — tudo que ¢ percebido pelos sentidos ¢ pela consciéncia.
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Entdo, a intencionalidade refere-se a diregcdo da consciéncia, onde toda
consciéncia é sempre consciéncia de algo. O mundo, por sua vez, ndo € um mundo
por si acabado, mas € sempre um mundo para uma consciéncia; ndo € algo
deduzido, é uma realidade concreta, um elemento estrutural de toda consciéncia.
No sentido mais profundo, intencionalidade € ontoidgica®, € uma condicdo de
possibilidade de haver sujeito e objeto. Possibilita a interag@o e interdependéncia

entre eles, portanto, ndo devera haver sujeito sem mundo e nem mundo sem sujeitc.

Assim, DARTIGUES (1973, p.28) escreve que, no campo original da
intencionalidade, a consciéncia ndo é mais, consequentemente, uma parte do
mundo, mas o lugar do seu desdobramento. O mundo ndo € em primeiro lugar e em

si mesmo, como explicam as ciéncias da natureza e sim

...& em primeiro lugar o que aparece a consciéncia ¢ a cla se dé na
evidéneia imecusdvel de sua vivéncia. O mundo ndo é assim nada
majis do que o que ele é para a consciéncia: ndo é uma existéncia,
mas um simples fenémeneo.

Na fenomenologia husserliana, a realidade, a exterioridade, a existéncia
do objeto percebido e o seu proprio carater de objeto dependem das estruturas da

consciéncia intencional,

...estruturas gragas as quais a consciéncia ingénua vé o objeto como
0 vé — portanto aqui como real, exterior, existente — mas sem saber
que & gracas a esses estruturas que ela o vé assim. O fato de que o
objetoc e finalmente o prépric mundo dependam assim dessas
estruturas conduzira Husser! a dizer que eles s8o consfifuidos. A
fenomenologia se fornard consequentemente o estudo da
constituicBo do mundo na consciéncia, ou fenomenologia constitutiva
(DARTIGUES, 1973, p.30).

Vale ressaltar que constituir significa remontar pela intuicdo até a origem
na consciéncia do sentido de tudo o que &, origem absoluta, j@ que nenhuma outra
origem que tenha um sentido pode anteceder a origem do sentido. Neste aspecto,
CAPALBO (1994), p.192) afirma que é importante chamar a atengdo para a
passagem da intengdo a intuigao, tal como Husserl a opéra. Ainda segundo esta
autora (p.192)

...& consciéncia se dirige intencionalmente e direfamente para o
objetc e de uma maneira originaria, ou seja, tal como ela se da “em

¥ ONTOLOGIA — parte da filosofia que trata do ser enquanto ser. isto é. do ser concebido como tendo uma
natreza comum que € inerente a todos e a cada nm dos seres.
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pessoa e em carme e 08S0”, isto nada mais é do que a “voffa as
coisas nelas mesma’ realizada pela intuicgo. Por esta visada imediata
nos apreendemos qualidades sensfveis {cores, som e significagbes
{esséncias inteligiveis). Esse imediato de que falamos néo se define,
ndo se demonstra, ndo se constréi FEle é simplesmente. Ele &
simplesmente experimentado pela vivéncia € posso mosira-io,
explicitar como ele se constitui em minha experi€ncia vivida.

A “volta as coisas nelas mesmas” pela intuicdo, experienciada
vivencialmente pela consciéncia, explicita os diversos sentidos do contetido dos
fendmenos e esta consciéncia procurara entdo descrever esta experiéncia originaria
do fendmeno, alcangando assim a esséncia ou eidos. Ao alcangar a esséncia &
descrevé-la, a consciéncia atribui significacdo que constitui seus objetos e a
esséncia entao se torna publica, ou seja, objetiva e acessivel a todos, gragas ao
ato de linguagem realizado pelo sujeito. A intuicdo do outro, enquanto um sujeito

meu semelhante, se da gragas & empatia (CAPALBQO,1994,p.133}.

A fenomenologia, como pressuposto tedrico-metodologico das ciéncias
sociais, permite examinar de uma forma rigorosa a experiéncia humana conforme
ela & vivida. Aborda os objetos do conhecimento tal como aparecem, como se
apresentam imediatamente & consciéncia. Isso implica em deixar de lado, colocar
entre parénteses, toda e qualquer pressuposicdo sobre a natureza desses objetos.
Permite, portanto, ver as coisas de modo particularmente aberto, de forma a néo
parcializar ou explicar o fendbmeno a partir de conceitos preconcebidos, de crencas

ou de afirmacdes sobre © mesmo, ou seja, alcangar a esséncia dos fendmenos.

Desta forma, os significados sdo atribuidos pelo sujeito que experiéncia o
fendmeno, de como ele se mostra a seus olhos enquanto sujeito da experiéncia; e é
este mostrar-se do fendmeno que possibilita a sua compreensdo. A tarefa da
fenomenologia consiste em mostrar como o outro e 0 mundo social, cultural,
histérico, ao invés de serem “fatos sociais”, “dados” objetivos, ao contrario, s&o
“fundados” pelos atos da consciéncia de sujeitos que vivenciam suas experiéncias
dentro das coordenadas da vida cotidiana. Parte do principio de que 0 homem esta
originalmente ligado aoc mundo através da consciéncia pré-reflexiva
{CAPALBO,1979, p.28).

Assim, o Jocus da investigagao sobre o homem esta na vida cotidiana.

Embora Husser! tenha chamado a atencdo para esse fato, seus discipulos como
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Heidegger, Merleau-Ponty e outros desenvolveram ainda mais o significado da vida
cotidiana. Ainda assim, a opgao por Husserl se justifica por ele trazer a idéia de
compreender ligada a uma sociabilidade originaria. Conforme observa DARTIGUES
(1973, p.62),

...quem diz compreensao diz possibilidade de acesso e uma vivéncia
psiquica que ndo é nossa. Por sua vez, esta possibilidade de acesso
remete a uma certa forma de coexisténcia com outrem, oufrem que
esta ja-ai e com quem entretemos relagdes antes que essas relagbes
tenha-se tornado para nés objetos de reflexdo.

Para HUSSERL, o mundo recebe o seu sentido ndo de um eu unico que
traria em si todas as luzes da raz&do, mas da pluralidade das consciéncias, através
do encontro e dos intercambios das quais o mundo acede a objetividade como
sendo o mesmo mundo do qual todas as consciéncias participam. A constituigdo do
mundo ndo € mais, consequentemente, um fendmeno subjetivo mas um fenémeno

intersubjetivo.

Cabe agora abordar a questdo de subjetividade na fenomenologia.
Nenhum sistema filoséfico pretende que suas formulagées tenham valor sé para o
sujeito que faz afirmagdes sobre os objetos, fendmenos etc. Ela é essencial, pois
nada € objetivo que ndo tenha sido subjetivo. A subjetividade €& que permite
alcancar objetividade. Assim, quando a trajetéria & percorrida em busca do
fendbmeno, graus de objetividade serdo alcancados. N2o se trata aqui de uma
objetividade pura, mas sim de uma objetividade de perfis, porque ha sempre um
interrogar. As verdades da pesquisa estardo sempre sendo interrogadas mesmo
porque elas ndo serdo verdades absolutas. Sdo relativas e temporais, portanto,
havera sempre multiplas verdades que so podem subsistir se houver pesquisadores
que caminhem para uma intersubjetividade. Havera, entdo, verdades mditiplas que
sdo as possibilidades do fendmeno mostrar-se no seu estado “perspectival” e é na
intersubjetividade que se obtém uma reflexdo mais precisa sobre o fendmeno
(TRIVINOS, 1992, p.45).

Assim, a intersubjetividade n&o & um problema de constituicdo que se
resolve na esfera transcendental, mas sim um “dado do mundo da vida". A
intersubjetividade & o principio da “ontologia do mundo da vida” e ndo a resultante

da analise transcendental da constituigdo, conforme pretendera Husserl As



andlises feitas por Schutz se movem ao nivel da intersubjetividade mudana.® Ela &,
de fato, um estudo fenomenolégico que desempenha o papel de uma verdadeira
sociologia geral. Leva em conta ainda elementos que sdc igualmente encontrados
na vida cotidiana social, a saber, a tipificagéo, o sistema de pertencimento social, a
compreenséo da agédo a luz dos motivos do sujeito. Assim, a sociologia se aproxima
da fenomenologia (CAPALBO, 1973, p.94).

A fenomenologia ndo coloca em duvida a realidade do mundo exterior,
mas realiza a redugcio fenomenoldgica, denominada por HUSSERL de Epoché, que
consiste na atitude de nos abstermos de julgar com bases em doutrinas de qualquer
filosofia anterior € em levar a cabo todas as nossas descricdes no ambito de tal
abstencdo. Consiste, enfim, em relegar para segundo plano toda apreenséo a priof,
todo parametro externo, colocar a realidade e tudo isto entre parénteses
(CAPALBO, 1984, p.138}.

Nesse movimento, o mundo natural ndo é aniquilado, mas neutralizado;
trata-se de uma neutralizacdo da realidade. Essa abertura para o fendmenc
pretende ser a mais “ingénua” possivel, a mais despojada de preconceitos, o que

permite apreender o significado do fendmeno, a sua ‘esséncia’ .

Na vis&o husserliana, em primeira instancia, se faz necessaria a redugéo
fenomenolodgica - suspensao dos pressupostos, crencas, atitudes - acerca do objeto

de pesquisa, para reduzi-lo a fendbmeno.

A segunda reduc&o & o procedimento que permite chegar, através da
experiéncia vivida, ac nlclec essencial, eidético. Tem por objetivo afastar o
acidental, o variavel, para ficar com o invariante, o essencial, com o eidos do
fendmeno sendo também conhecida como reducéo eidética. A esséncia, o nuclec
eidético ou invariante € o aclaramento; o que interessa; & a compreensdo das
significagbes essenciais ou as pesquisas eidéticas. Assim, a fenomenologia passou
a ser definida por HUSSERL como ciéncia discursiva da esséncia da consciéncia e
seus atos (CAPALBO,1984, p.138}.

“ INTERSUBJETIVIDADE MUDANA
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Contudo e essencial observar que a proposta fenomenolégica €
essencialmente de ordem filoséfica este trabalho pretende estar situado em um
campo cientifico. Ha, talvez, diferencas significativas entre filosofia e ciéncia,
embora HUSSERL tenha chamado a fenomenoclogia de “ciéncia radical”’. A ciéncia
esta necessariamente presa a determinados principios de prova empirica e,
portanto, & limitada na sua analise pela operacionaliza¢do dos conceitos. No plano
das Ciéncias Sociais, Alfred Schutz, Berger e Luckmann operacionalizaram as
importantes descobertas da fenomenologia. Com base nesses autores procurou-se
estabelecer, neste trabalho, uma leitura de alguns estudiosos sobre o fendmeno da
morte, especialmente Kibler-Ross, D' Assumpgéo e Takeda. Apesar de existirem
muitos outros autores preocupados com essa tematica, a limitagdo de tempo para

um trabalho de Mestrado, torna dificil a abordagem de outros estudiosos.

Os aspectos quantitativos deste estudo emergiram de uma afirmativa
fenomenoldgica de que o sentido do mundo se encontra na pluralidade das
consciéncias através do partilhamento de um mesmo mundo pelos individuos que
nele habitam. Esta concluséo, na verdade, nao €& exatamente fenomenoldgica.
Considere-se também, que em uma entrevista fundamentada na metodologia
fenomenolégica existe um pressuposto essencial de ndo buscar um linguagem que
seja a soma de pensamentos e idéias. Conforme observa CARVALHO, busca-se
uma linguagem que seja a “fala original’, “fala” esta que possibilite a mediagéo com
o outro e a comunicacdo com 0 mundo. Husserl assim como outros fenomendlogos,
também observa que essa “fala” esta pautada pelas coordenadas da realidade da
vida cotidiana e essa realidade € constituida por uma ordem de objetos e principios
que foram designados como tais, antes da nossa entrada em cena. Essa
observacéo € significativa para entendermos que a consciéncia da morte esta
circunscrita por determinadas coordenadas socioculturais. 1sso n&o significa dizer
que estamos irremediavelmente presos as determinagdes sociais, mas apenas que,
ao pensar o fendbmeno da morte, devemos levar em consideragcdo o mundo

-

sociocultural no qual vivemaos.

Assim, preocupacdo, nesse estudo foi simplesmente estabelecer

determinadas coordenadas para compreender que mundo comum é esse partilhado
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pelos informantes. Ao invés de seguir 08 passos “classicos” de uma investigagéo
puramente fenomenolégica, a opg¢ao foi caracterizar, codificar e categorizar a fala
dos informantes dentro de determinados indicadores. Esses indicadores s&o nada
mais nada menos do que “unidades de significados” pelos quais podemos
compreender como 0s individuos terminais elaboram os seus discursos sobre a
morte. Dai, a preocupagdo em entrevistar pessoas de um mesmo stafus soécio-
econdmico. Houve a necessidade de “apresentar” melhor os informantes através de
determinados indicadores, como sexo, idade, religiosidade, estado civil,
escolaridade, lazer. Sob esse aspecto, os individuos foram fragmentados, mas, por
outro lado, tornou-se mais claro situa-los dentro de coordenadas socioculturais

basicas.

Para apreender o outro, enquanto contemporaneo, s6 ha um caminho: o
da inferéncia, atribuindo ao outro caracteristicas tipicas. Uma das formas de
apreensdo do mundo do outro se d& nas experiéncias que temos dos objetos de
civilizagdo ou de cultura, assim como certas realidades fisicas que s6 podem ser
atribuidas aos homens, as instituicbes e aos modelos de agdo. Todas estas coisas
interpretadas testemunham a vida consciente dos homens que as criaram,
produziram ou transformaram. Essas interpretagcdes s&o objetos de inferéncias, a
partir de experiéncias vividas anteriormente. Sem essas experiéncias, nenhum
objeto ou acontecimento do mundo exterior se referiria a0 mundo humano. Neste
sentido, pode-se entender a ndo apreensdo diretamente da vida de consciéncia do
outro em sua unidade vida. O outro é entdo apreendido como uma pessoa de tipo
ideal, tipo que ndo € nunca idéntico a uma pessoa determinada ou a um grupo
determinado de pessoas (CAPALBO, 1973, p.84).

A tarefa da fenomenologia consisti em mostrar como o outro, 0 mundo
social, cultural, historico e natural, ao invés de serem “fatos” ja constituidos para um
sujeito, ao contrario, sdo constituidos pelo sujeito. Os “fatos sociais” ndo séao
“dados” objetivos, mas, ao contrario, sdo “constituidos” ou “fundados” pelos atos da
consciéncia do sujeito transcendental. Assim, 0 que € primeiro, na ordem
sociocultural, ndo € a estrutura social, a sociedade, ou a vida social, mas o ser

individual radicalmente livre em sua atividade constitutiva (CAPALBO 1973, p.28).
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As experiéncias que temos dos objetos e da realidade sdo, desde o
inicio, tipicas, isto €, aparecem como coisas de tal ou tal tipo pertencentes a tal ou a
tal género, e ndo como unicas e singulares. O principio que governa a tipicidade € o
interesse atual e o sistema de escolha de pertencimento que ele cria,
desempenhando importante papel na compreensao do outro e na interagao social.
Essas tipificagcbdes podem tornar-se de tal modo estaveis e reconhecidas que
aparecerdo entdo como “funcgbes sociais”, “papeis sociais” ou “comportamentos

institucionais”.

Para a anélise do fendmeno situado, portanto, daquele fendmeno que foi
posto diante dos olhos para a investigacdo, o pesquisador busca descrigbes da
experiéncia pelos sujeitos da pesquisa. Para chegar & evidéncia das experiéncias, o
pesquisador inicia o campo perceptual que se oferece ao sujeito a todo momento.
Dentro desse campo, destacam-se alguns aspectos que impressionam ©O
pesquisador, aspectos ai presentes que se impdem a atengao. Nenhum objeto no
conjunto total da descricdo apresenta-se como algo isolado mas, desde o inicio,
como um objetc no horizonte. Através das descricdes o fendmeno surge. A
descricdo € um relato de alguém que sabe alguma coisa para alguém que nao sabe;
ndo se trata de uma redag¢do ou um relatério. Porque o pesquisador ndo sabe o que
se passa com o sujeito, & preciso que este sujeito descreva o que se passa com ele,
A descricdo se d4, entao, na experiéncia do sujeitoc que estd experienciando a
situacdo. E desta maneira que o fendmeno situado se ilumina e se desvela para o

pesquisador.

Nas descri¢des feitas pelo sujeito, o interesse ndo estad em saber o que o
sujeito pensa, qual sua opinido, mas mostrar aquilo que o0 sujeito esta

experienciando.

A idéia de mundo nasce a partir das experiéncias do sujeito e, para o
mundo fenomenoldgico, ndo & o ser puro, mas o sentido que transparece na
interpretacéo de minhas experiéncias com as do outro, pela engrenagem de umas
sobre as outras. Ela é, pois, inseparavel da subjetividade e da intersubjetividade
que fazem sua unidade pela retomada de minhas experiéncias passadas em minhas

experiéncias presentes, da experiéncia do outro na minha.



Apesar dessa diversidade, ha pontos comuns como o fato de que os
seres humanos, mesmo que sendo diferentes, ainda assim s&o iguais. Para
HUSSERL, € pela esséncia que o ser se manifesta, e é esta esséncia que devemos
buscar. Para isto, é fundamental “voltar as coisas mesmas”. Implica orientar-se para
as proprias coisas, interroga-las na propria maneira de se oferecerem; partir de um
ponto absoluto, radical, objetivo, livre de paradoxos e de pressupostos. Seguir esta
orientagdo constitui-se um desafio, pois como interrogar o paciente que esta
morrendo sobre a maneira como a morte se apresenta a ele? Como é para ele viver

com a consciéncia de sua terminalidade? O que muda em sua vida?

Sob o ponto de vista do referencial da fenomenologia, compreender o
que muda com a consciéncia da terminalidade, s6 ocorre voltando-se para a pessoa
que esta experienciando a situa¢do. As descricées do seu ver e perceber a doenga
possibilitam chegar & esséncia do que estd sendo para ela vivenciar a sua
concepgdo de morte. Como as descricdes constituem um caminho para a
compreens&o de como a morte vem-se mostrando a pessoa pela doenga, cabe ao
pesquisador efetuar a formulagdo do que muda com a consciéncia da terminalidade
emergente no processo da doenga, de forma que as descricbes levem a uma

compreensao do tema tratado.

O método fenomenoldgico tem, portanto, por objetivo o que transcende
as particularidades empiricas de se que investe o fendmeno enquanto aparéncia.
Em outras palavras, tem por objeto a “vivéncia” e ndo o fato psiquico ou o estado de
consciéncia atual através do qual o fendbmeno se da. Caracterizando o fendmeno
por esta transcendéncia, podemos, dizer, como outros ja observaram, que o saber
buscado pela fenomenologia ndoc € um saber “sobre” o fendmeno, mas “do”

fendmeno. E o que se denomina “redugéo fenomenolégica” (CARVALHO, 1991).

Para alcancar a esséncia do fendmeno, ndo se trata de comparar ou de
concluir ou de reduzir, isto é, de purificar o fendmeno de tudo o que comporta de
inessencial, para fazer aparecer o que lhe é essencial. A reducéo eidética ndo é
obtida através de manipulagbes, mas de um esforgo de pensamento que se exerce
sobre o fendmeno, cujo sentido se busca, de onde se pode descobrir a esséncia - o

ser fundamental - de fendmenos tais como percepcdo, sensacdo, imagem,
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consciéncia, fato psiquico, etc. A esséncia se definira, entdo, como uma
‘consciéncia de impossibilidade’, isto € como aquilo que é impossivel & consciéncia
pensar de outro modo: o que ndo se poderia suprimir, sem destruir o préprio objeto
(DARTIGUES, 1973, p.35).

Um saber do phaenomenon refere-se, essencialmente, a uma
“‘constituicdo do sentido”. Uma abordagem fenomenolégica implica a pergunta
fundamental: “a que maneira de ‘vivenciar’ ou ‘intencionar’ 0 mundo corresponde o
comportamento considerado. Na formulagéo da problematica fenomenoldgica, a
estratégia para suscitar o “desvelamento” do fendmeno deve levar, portanto, a
razao do fendmeno, isto €, ao conjunto das necessidades a priori, a existéncia que
um certo tipo de fendbmeno pressupde. Um discurso fenomenoldgico é constituido,
pois, de nogdes (estruturas significativas) que explicitam o fendmeno enquanto
realizagdo de uma inten¢do. O discurso fenomenologico n&o €, consequentemente,
causal, ndo questiona a causa do fendmeno, aquilo que o condiciona, mas
questiona o “para qué” do fendmeno, a intencdo a que o fendbmeno responde
(CARVALHO, 1991).

A descricdo fenomenolégica constitui-se do resultado de uma relagao
dialégica que se da de um sujeito com o outro. E o discurso do sujeito. Entéo, a
entrevista se apresenta como uma técnica de esclarecimento e apoio psicoldgico.
Realiza-se através dos principios de horizontalidade, de verticalidade, de
generalidade e de individualidade do estudo. Por principio de horizontalidade,
entende-se a vis&o do caso social, isto & os seus aspectos de abrangéncia,
aspectos que configuram os limites da investigagao social, ndo devendo ir além do
solicitado pela situaga@o. Por principio da verticalidade, entende-se a visdo em
profundidade dos problemas sociais e da situagdo, indo a raiz dos aspectos
causadores do problema social em seus elementos psicolégicos e socio-
econdmicos. Por principio da generalidade, entendem-se os pontos comuns
concernentes a outros casos, ou seja, 0 que ha de geral e que permite comparar o
problema em questdo com outros. Por Ultimo, por principio da individualidade,

encontramos a significagado do comportamento de cada pessoa entrevistada, aquilo
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que a distingue das demais situagdes, tornando-se diferente de todas as outras
(CARVALHO, 1991).

Pela apresentagc&o acima esbogada sobre a pesquisa qualitativa, parece
evidente que o acesso aos dados nao se faz necessariamente através de técnicas
consideradas eminentemente “qualitativas”, tais como a observagao participante.
Nesta pesquisa, foi utilizado como técnica de produgdo de dados um questionério
semi-estruturado, no qual foi possivel inserir uma grande quantidade de “memos”
(ver Cap. 4). Nesse aspecto, tal técnica permitiu uma analise qualitativa sem que
fossem deixados de lado alguns dados sobre o informante, dentro de um critério
mais quantitativo. A quantificagdo, € necessario observar, serviu apenas para
caracterizar o informante, isto €, localiza-lo em determinadas coordenadas
socioculturais. A analise dos dados, isto é, as informag¢des obtidas pelos
entrevistados, ndo deve ser restrita ou reduzida a essas coordenadas

socioculturais ou indicadores’.

7 Desnecessdrio dizer que as informacdes obtidas pelos entrevistados estdio restritas a uma situacdo especifica: o
hospital. Estava no projeto inicial obter dados relativos a individuos que sc¢ encontravam circunscritos a sua
vida familiar. Assim, a especificidade de se estar intecrnado em um hospital ¢ um fator significativo para
compreender como os individuos constroem o seu processo de terminalidade.
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4 - DESCRICAO DA PESQUISA

Para alcangar o individuo sujeito deste estudo, houve a necessidade de
coleta de dados especificos, para entdo se compreender sua construcdo de projeto
de vida. Os dados do presente estudo foram coletados junto a 29 (vinte e nove)
clientes internados no Hospital Universitario Prof. Edgard Santos — HUPES, nas
suas diversas clinicas, no periodo de maio a agosto de 1996. Foi estabelecido
contato com o Servigo Social e solicitada uma listagem de pacientes sejecionados
pelo enderego, localizado dentro do Distrito Sanitario Barra/Rio Vermelho. A area foi
circunscrita, para facilitar a coleta de dados no domicilio, caso o paciente recebesse
alta no periodo previsto para a coleta de dados. Deu-se a escolha deste hospital,
em primeira instancia, por dois motivos. ser de facil acesso e pelo fato de eu ser
conhecida nesta institui¢do. A selegao dos entrevistados foi construia com base nos
seguintes critérios de selecdo: possuir expectativa de vida limitada por uma doenca
incuravel, estando o paciente ou a doenga na fase terminal ou n&o, confirmada por
diagnéstico médico; o paciente ter conhecimento do diagnostico; disposicéo para

participar do estudo; e estar consciente e orientado no tempo e no espago.

Foi elaborado um diario de campo, selecionando-se inclusive, como
registro dos dados colhidos, relacionados com as observagdes, da pesquisadora,
suas atitudes, pensamentos e sentimentos, com a finalidade de ajudar a sua
intuicdo na identificagdo de tendéncias e valores. Os dados foram registrados de

uma forma que garantiu a ordem das visitas realizadas aos pacientes selecionados.

As entrevistas foram feitas pela pesquisadora e uma monitora
devidamente treinada, procurando registrar, o mais fidedignamente possivel, aguilo
que foi relatado. Essas entrevistas ocorreram na propria enfermaria onde estava
o paciente. Foi utilizado um instrumento que funcionou como um esquema basico,
desde que nao foi aplicado rigidamente. As entrevistas foram semi-estruturadas.
Nessa técnica, o entrevistado discorre sobre o tema proposto com base nas
informagdes que ele detém. Durante as entrevistas realizadas, houve, por exemplo,
dificuidade em questionar o paciente sobre a sua doenca, diretamente, pois ele ja
conhecia 0 seu diagnostico e o seu progndstico. O tema abordado por si s6 é
bastante doloroso e as perguntas feitas levaram n&o sé o paciente como nds
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mesmas, a parar ¢ a reflexdo sobre o que estava ocorrendo tornando explicita a
tomada da consciéncia da terminalidade.

O instrumento de coleta de informacdes constou de 06 (seis) partes:
identificacdo; estrutura familiar, caracterizagdo socio-econdmica; reconstrugdo do
caso clinico; problemas atuais (intervencdo) no paciente e condigdes do paciente.
Apds preenchido o item “identificacac”, ficou estabelecido que se comecaria
conversando sobre a hospitalizacdo e a historia da doenga desde as primeiras
manifestagdes. A partir dai, foram eles que, sem se submeterem a uma estrutura
pré-determinada, definiram o curso da entrevista.

Para THIOLLENT (1985), uma das principais distor¢des que invalidam as
informagbes obtidas numa entrevista € a imposigdo de uma problematica
previamente estruturada. No entanto, o mesmo autor alerta para o fato de que ..o
pesquisador néo pode realizar entrevistas ndo diretivas na base da intuicdo, nem do bom senso, do
tato ou da tipica ingenuidade das entrevistas comuns. Incorrer-se-ia no risco de captar o vazio da fala

ordindria. ( ldem, p....)

O morrer era evidente e 6bvio: a mudanga na consciéncia € o se que
estava buscando. Foram varias entrevistas com o mesmo paciente, até mesmo
depois de concluir todos os dados necessarios. As primeiras eram de apresentacdo
e identificacdo do estudo proposto quando era solicitada a sua cooperagédo e
asseguradas a privacidade e a protegdo do desconforto fisico ou mental, de prejuizo
e de perigo, tendo sido garantidos a reproducgao fiel das informagdes, assim como o
anonimato que lhe é eticamente de direito.

Fez-se a opgdo de ndo gravar as entrevistas, pois poderia ser mais um
fator de inibigcdo e recuo por parte do paciente. Assim, as anotagdes foram feitas
enquanto se processava a entrevista e completadas logo apds ¢ seu término, a fim
de preencher as lacunas existentes. Apds cada entrevista (ou tentativa de), esse
registro era feito no diario de campo, imediatamente, ou 0 mais proxime possivel do

momento da observacio, para evitar o esquecimento.

Nesse processo de coletar os dados, foram também utilizados os
prontuarios para ndo soO situar ¢ paciente em relacdo a evolugdo do seu quadro
clinico, como também averiguar se as informagbes colhidas juntc a este e
relacionadas com a histédria do caso clinico eram compativeis com os registros da
equipe que o acompanhava, complementando os dados, tirando duvidas referentes

ao diagnostico, enfim, buscando informagdes mais amplas sobre ele.
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Foi constatada a necessidade de haver um auxiliar para a coleta de
dados e que, dado o seu grau de auto e hetero-observagdo, n&o poderia ser
qualquer pessoa para atuar. Era preciso introduzi-la na pesquisa e treina-la. Uma so¢
pessoa nao daria conta no espaco de tempo previsto, da coleta de dados. Entéo, foi
incorporada a pesquisa a estudante de enfermagem, Ana Bernadete, monitora da
Disciplina Enfermagem Clinico-Cirlirgica 1l, sendo esta submetida ao necessario

treinamento.

Tendo sido o projeto de pesquisa apresentado & monitora, esta participou
de visitas a unidade do Hospital Universitario Prof. Edgard Santos - HUPES,
entrevistando alguns pacientes, e sendo a apresentada a equipe médica e de
enfermagem e ao Servigo Social como monitora que assessoraria a pesquisa e
atuaria na coleta de dados. Foi analisada em conjunto cada etapa do questionario,

sendo ela instruida como fazer entrevista.

Por ser uma pesquisa com a finalidade de elaborar uma dissertagdo para
obtencdo do grau de mestre, a participagdo da monitora foi submetida & apreciacio
do professor orientador, que ndo fez objecdo a esta refor¢gando as orientages ja

transmitida e apresentando outras.

A busca no prontuario revelou-se infrutifera pois, dos 20 (vintes)
pacientes apresentados, somente 03 (trés) possuiam diagnéstico de doenga
incuravel, predominantemente AIDS. Foi confeccionada uma nova listagem, desta
vez colhendo-se os dados com a equipe médica das unidades e as enfermeiras,
bem como o prognéstico de expectativa limitada da vida do paciente. Todas as
unidades constantes da lista foram visitadas: Unidade de Infectologia, Unidade de
Pediatria e Neurologia, Clinica Ortopédica, Clinica de Cirurgia Toracica e Cardio-

Vascular, Clinica Médica e Clinica Urolégica.

E importante observar que houve algumas resisténcias, ndo apenas por
parte dos médicos como também das enfermeiras, em afirmar o progndstico da
terminalidade. Surgiu, entdo, a necessidade de diferenciar a doenca incuravel, a

doenca na fase terminal e o paciente terminal. Tornou-se mais faci | obter dos
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médicos e enfermeiros as informagdes necessarias, pois agora se tratava de falar
de uma doenga e nao da terminalidade de uma pessoa ou do tempo de vida

provavel, mesmo com a doenga terminal.

Precisamente no dia 10 de maio de 1996, foi iniciado 0 nosso trabalho de
campo: uma longa jornada permeada de eniraves, resisténcias, medo, orguiho, dor,
depressdo e desanimo, pois ndo sabiamos o que iriamos encontrar e se
encontrariamos o que buscavamos. Nesse peregrinar ndo estdvamos sés. eu e a
monitora nos demos suporte mutuamente e no campo, as vezes, ndo se distinguia a
professora da aluna. Quem ensinava a quem? NOs duas aprendiamos a0 mesmo
tempo sobre a consciéncia de terminalidade que aquelas pessoas tinham, com cada
médico, enfermeira, auxiliar de enfermagem com 0s quais conversavamos, e com
cada paciente que entrevistavamos. Nos momentos de dor, depresséo e desanimo,
uma sabia que podia contar com a outra para poder continuar e cruzar esta etapa. A
relacdo que se estabeleceu entre nds, mais do que de professora e aluna, foi de

companheirismo.

Nesta jornada, sabiamos, eu e a monitora, que o nosso trabalho dependia
das circunstancias e cabia a nés estarmos muito atentas para o emergente no
campo. A nossa atencao, intuicdo, conhecimento e consciéncia constituiriam nosso

instrumental. O que queriamos néo estava escrito: estava ali, a nossa vista.

A primeira barreira a vencer foi a equipe de saude. Muitas vezes, ndo
encontravamos o meédico responsavel pelo paciente. E, para esses assuntos de
diagnostico de doenca incuravel e prognostico de morte, os médicos adotavam uma
atitude comum - designar este relato somente entre eles. A maioria deles era
residente. As enfermeiras, eram sempre encontradas, porém elas nunca tinham
tempo para nos dar um relato sobre os pacientes, ou, quando se dispunham, pouco
sabiam do caso clinico. Algumas ficavam até aborrecidas sé em nos ver, pois aos
poucos nossa presencga foi-se tornando familiar nas unidades e a equipe sabia ©

que procuravamos: pessoas que estavam morrendo e sabiam disso.

As auxiliares de enfermagem sempre nos passavam a informagdo a
respeito do humor dos pacientes. Os pequenos detalhes do compoertamento eram

relatados pelas auxiliares: “Hoje A. esta calmo ou agressivo, mas ele ndo € todo dia
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assim; B. solicita muito e ‘enche o saco™. Qu ainda davam informagdes incorretas,
como por exemplo: perguntdvamos se 0s pacientes selecionados pelo prontuério
eram llcidos, orientados e se eles tinham condi¢des de serem entrevistados e elas
afirmavam que sim. Quando & chegavamos para vé-los, eram geralmente afasicos
ou torporosos. E nds nos perguntavamos: fizemos a pergunta correta? E assim por

diante.

Quando os profissionais tornavam-se de dificil acesso, o recurso era ir
direto ac paciente. E apenas baseadas nos prontuarios e em nossa intuigdo nos
dirigiamos a eles, defrontando-nos, ent&o, com a segunda grande barreira: o0 medo.
Este se apresentava na nossa indecisdo de como chegar até eles e fazer as
perguntas. Eles iriam nos aceitar ou nos rejeitar? Nos iriamos magoa-los ou nao?
Felizmente, o formuléric elaborado dava margem a uma série de opg¢des para
iniciarmos a entrevista. A parte que mais facilitou esse processo foi o quadro de
reconstrucdo do caso, que trata da hospitalizagdo anterior e atual, desde o inicio do

aparecimento dos sintomas.

Apesar do medo, encaramos este enfrentamento, no inicio cautelosas e
depois confiantes, pois se ndés ndo confidvamos em ndés mesmas na realizagao
desta tarefa, os pacientes confiaram. Aprendemos que, na maioria das vezes, basta
que nos apresentemos e adotemos uma atitude de escuta atenciosa e carinhosa e
0s pacientes se revelavam a nds e se lamentavam quando a entrevista chegava ao
final. Em muitas ocasides, precisamos nos comprometer a voltar e inumeras foram
as vezes que voltamos a visita-los para saber da sua salide e do seu estado.
Encontravamos alguns mais otimistas, outros querendo ir para casa, outros mais

pessimistas pela piora do quadro.

Com essas visitas subsequentes, esperavamos angariar maior confianga
com o paciente para aprofundarmos mais a questdo da morte e do processo de
morrer. Conseguimos estabelecer uma relacao terapéutica, pois observamos que
para o paciente é importante ter alguém sé para ouvi-lo. Mesmo concluidos os
dados continuamos a visita-los com o interesse apenas no propric paciente que
manifestava a necessidade de ser ouvido. Compreendemos que muitos dados se

perderam para a pesquisa, pois N80 gravamos esses encontros, mas muitos
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subsidios adquirimos para a analise reflexiva do nosso caminhar neste estudo &

para o nosso propric aprendizado.

Outro passo muito importante para o processo de aprendizagem
aconteceu quando experimentamos € nos esforcamos, procurando a melhor forma
de alcangar o que queremos e, apesar do medo, realizamos a agdo. E nds
queriamos entrevistar o paciente que estava morrendo. Aos poucos, 0s proprios
paciente nos foram ensinando a maneira de aborda-los, de fazer certas perguntas,
de voltar ao assunto quando este era desviado, esperar sua emog¢ac emergir e ir
embora, suportar seus momentos de siléncio e irritacio, aceitar os limites colocados

por ele.

Consideramos vencida esta barreira pois os formulérios respondidos
aumentavam lentamente. Q importante era continuar até que as barreiras, na época
desconhecidas, fossem vencidas. Muitas vezes, no primeiro contato, nidoc era
possivel fazer a entrevista. Os pacientes e nds precisdvamos de tempo para

estabelecer o rapport.

Neste rapport que estabelecemos com o paciente, podemos nos permitir
também circular nas nossas emocdes e sentimentos. Ficavamos felizes quando
encontravamos aqueles que se sentiam felizes conosco. Por outro lado, nos
irritvamos com aqueles que nos viam como pessoas que o aborrecem ou que
tomam o seu tempo. Outros ainda aceitavam ser entrevistados mas queriam livrar-
se logo das perguntas, pois nos viam como alguém que queria entrar no seu mundo,
invadir sua privacidade. Nestes casos, o paciente dava 'respostas curtas,
monossilabicas. Quando ndo entendiamos suas respostas e pediamos para explicar
melhor, eles eram mais precisos e concisos ainda. Sentiamos 2 impoténcia e
também nés suprimiamos algumas perguntas para serem feitas em outro momento.
E a terceira barreira se evidenciou: o impacto do paciente e sua histéria de morte

sobre nods - a culpa.

QO processo de morrer dagueles pacientes entrevistados se descortinava
aos nossos olhos de uma forma deprimente e dolorosa, enquanto ndés assistiamos
sem nada poder fazer e, ainda por cima, querendo extrair deles o que mudou em

sua consciéncia diante da terminalidade evidenciada pela doenga. O impacto da



77

culpa muito forte nos levava a fazer alguma coisa ao nosso alcance e ofereciamos a
assisténcia domiciliar no modelo hospice. Alguns se interessavam e chegaram
mesmo a ser cadastrados no NUREKR, mas também estes foram poucos. Quandoc
sairam de alta n&o nos procuraram e quando nos o faziamos ndc encontravamos
com o responsavel. E a participagdo da familia era imprescindivel, tanto para nés

Como para o paciente.

Outras vezes, a culpa era acompanhada pela dor de ver o quadro geral
de precariedade do paciente. Acontecia geralmente com os pacientes aidéticos e
jovens. Era deprimente entrar na UDAI — Unidade de Infectologia do Hospital
Universitario Professor Edgard Santos e ver aquela populagdo de jovens se
extinguindo com a AIDS. A monitora, em especial, sentiu muito de perto essa
identificacdo por ser ela também jovem. O quadro de irritabilidade e agressividade
guando abordados era intensamente manifesto e nés nos recolhiamos na nossa
propria dor, reconhecendo que para eles ndo poderia ser de outra forma, como para
nos nao era possivel assistir & deterioragéo do fisico, do mental, do emocional e do
espiritual pela doenga, de forma impassivel e impessoal. Quando estes nos
recusavam desta forma, sentiamos até um alivio, pois assim nos poupavamos de

compartilhar a dor do paciente e, principalmente, a nossa propria dor.

Lidar com a resisténcia da equipe de satde, com o medo e com a culpa
foi possivel para nés. A dor, no entanto, € algo mais profundo e requer um estado
de maturidade em relagdo & morte e ao processo de morrer, que nds, mestranda e
monitora, talvez ndo possuissemos ainda e, para ndo abandonar o trabalho da
pesquisa, abandonavamos o paciente. Era preciso respeitar o limite deles e o nosso

préprio limite.

Esta dor ja é consciente para nés e precisamos aprender a conviver com
ela, pois em cada paciente entrevistado ela se faz presente, e até mesmo revendo
os dados, para trabalhar no momento da analise, ela emerge, além do fato de que
muitos dos entrevistados j@ morreram. Ontem conversavamos com eles e hoje eles
nao mais existem e, em breve, no avancar da analise dos dados, também o

individuo daquela histéria desaparecera.
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A greve ocorrida na universidade, em 16 de abril de 1996, constituiu
também uma barreira para o desenvolvimento do estudo, pois ocasionou uma
escassez de pacientes que se enquadrassem nos critérios da pesquisa, devido a
reducdo na admisséo. Os que permaneceram internados eram afasicos, prostrados,
comatosos, torporosos e, nestes casos, a entrevista era impossivel. Percorriamos
todas as unidades do HUPES, em busca daquele paciente que, acreditavamos,
esperava por nés. O desanime do fracasso da busca quase nos levou a parar a
coleta de dados no HUPES. O tempo passava sem parar € nds decidimos continuar

a busca. Mais lentamente ainda, os formularios continuaram a ser aplicados.

A greve findou em 25 de junho desse mesmo ano. Apesar das admissbes
voltarem ao curso normal, as dificuldades continuaram. Em julho, possuiamos 21
questionarios. Compreendendo a dinamica da pesquisa, dos pacientes e do campo,
concluimos a necessidade de respeitar este ritmo. O rio sempre corre para o mar.
Era precisoc apenas navegar. Eramos observadoras e nao caberia a nos, e nem
poderiamos, intervir neste processo para acelera-lo, pois o prejuizo seria maior do
que a espera paciente de quem sabe olhar a grama crescer. Assim, a jornada da

coleta de dados continuou até o final de agosto.

E, mais, a experiéncia de campo demonstrou ser este objeto de estudo
bastante maobilizador e, também, que as barreiras sdo muitas e independem do
nosso controle. Cada passo dado demonstrou o quanto de medo, culpa e dor
emerge neste processo. Precisavamos continuar a respeitar a nés mesmas, como
pesquisadoras e como pessoas. Lentamente, continuamos a nos movimentar,

apesar do movimento do tempo ser mais rapide do que nés.

Mais uma vez, estavamos revendo todas as histérias e, pior, ac mesmo
tempo. Contactar novamente com a dor contida nas histérias colhidas e mais as
lembrancgas dos seus autores, muitos ja mortos, nos permitiu entrar em contato com
nossas proprias dores. Era preciso compatibilizar o nosso fisico e emocional com o
mental para procedermos o tratamento dos dados para uma analise posterior.
Chegamos ao limiar do suportavel e ficamos agradecidas por estarmos juntas neste
processo. Compartilhando entre nds os sentimentos e as sensacgdes fisicas, ficamos

surpreendidas ao ver acontecer conosco o que observamos acontecer com nossos
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pacientes que estdo morrendo ou que ja morreram. Mesmo sem possuirmos
nenhuma doenca, tinhamos a nitida sensac@o de estar vivendo o processo de

morrer.

Nesta fase, todas as barreiras identificadas por nGs emergiram, € n&o
raras foram as vezes de precisarmos parar, para nos dar tempo de elaborar o que
se descortinava a nossa frente. Era como se um véu fosse retirado de nossos olhos.
Defrontamo-nos, ainda, com mais uma barreira: a perfeicdo. Ao realizarmos a
codificacado e a categorizagao, identificamos lacunas na aplicacdo do questionario.

Por exemplo: a questdo sobre possuir ou ndo um testamento ndo foi feita.

Revendo o diario de campo, a pergunta sobre o testamento, contida no
roteiro da entrevista, era sempre deixada para depois e somente uma ou duas
vezes foi realizada, pois para nos era o mesmo que dizer: vocé vai morrer em breve.
E outras mais. A vontade era de comecar tudo de novo. Esta barreira, como a dor,
nao foi vencida. Com toda imperfeicdo, escolhemos continuar em frente. Nos nos
colocamos, entdo, a disposicdo para revelar as nossas imperfeigbes neste
processo. Tinhamos consciéncia de ter feito o melhor possivel e era isto que

continuariamos a fazer.

Concluimos a coleta de dados com a certeza de ter alcan¢ado a nossa
finalidade: ouvir a fala dos pacientes. De acordo com CARVALHO (1987, p ), ...em
uma entrevista fundamentada na metodologia fenomenolbgica, ndo se busca uma linguagem que
seja a soma de pensamentios e idéjas. Busca-se uma linguagem que seja a Tala origindria’, ‘fala’ esta
que possibilite a mediagdo com 0 outro € a comunicag&o com 0 mundo.

Uma vez obtidas as descricdes, estas foram analisadas com vistas a
buscar as suas convergéncias, e que apontam para a esséncia daquilo que o

fendmeno €.

A andlise dos dados reunidos neste estudo foi feita na concepcdo de
pesquisa quantitativa, quanto a elaboracdo das tabelas e dos signos e, de forma
gualitativa, onde se ftrabalha com significacdes, intencionalidades, motivos,
aspiragbes e crencgas. O problema da validade das proposigcGes ndo se baseia em
um rigor externo, numérico e estatistico, mas sim num rigor epistemolégico, isto &,

tornar explicito o que estd implicito. A forma quantitativa da andlise dos dados



coletados, apesar de descrita e tabelada, €, entédo, abandonada e o foco da atengéo
é centralizado na especificidade, na peculiaridade, no individual, almejando sempre
a compreensdo ¢ ndo a explicagdo dos fendmenos estudados (MARTINS &
BICUDO, 1989).

A sistematizac&o para a analise das descrigbes seguiu quatro momentos
propostos por MARTINS & BICUDO (1989).

Foi realizada primeiramente, a leitura atenta da descri¢ao, do principio ao
fim, sem buscar, ainda, qualquer interpretacdo do que esta exposto ou sem
gualquer tentativa de identificar qualquer atributo ou elemento ali contido. Essa
leitura visa chegar a um sentido geral do que esta escrito. Foram reunidas todas as
entrevistas registradas nos formulérios e seus respectivos didrios de campo e
catalogados os dados com numeros, conforme a sua cronologia, suprimindo-se,

assim os nomes dos pacientes, inclusive suas iniciais.

Continuamos a utilizar o formularic como esquema basico, realizando-se
a leitura cuidadosa das descricbes por quadros. Ao ser lido o quadro de
identificagdo de um formulario, foram lidos os de todos os pacientes e assim
sucessivamente com os outros cinco quadros. Nas entrevistas, quando
encontradvamos um por um e estabeleciamos uma relagdo empatica, evidenciava-se
que ndo éramos meros espectadores. Esta leitura permitiu mais uma vez nos
colocarmos no lugar daquelas pessoas que estavam morrendo €, de alguma forma,
viviamos a experiéncia vivida n&o sé por uma pessoa, mas de 29 (vinte e nove)

pessoas, o que foi mais revelador ainda para este estudo.

ApOs esta leitura, € possivel afirmar que os significados encontrados
neste estudo foram vivenciados. Certamente foi alcangado o que os autores afirmam
ser fundamental na pesquisa fenomenolégica: o pesquisador & alguém que procura

chegar aos significados atribuidos vivencialmente.

O segundo momento consistiu em reler o texto tantas vezes quanto
necessario, com o objetivo de discriminar “unidades de significados” sob uma
perspectiva psicoldgica, focalizando o fendmeno que esté sendo pesquisado. Como
eram 29 (vinte e nove) pessoas, houve a necessidade de codificar e categorizar os

discursos. Foram relidos os formulérios e seus respectivos diarios de campoe quadro
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por quadro, como no primeiro momento, sendo, desta vez, anotadas as falas

significativas dos discursos, agrupadas por categorias.

Foram realizadas a codificag@o e a categorizacdo, sendo esta dividida em
categorias pré-elaboradas, ou seja, as que constituem as possiveis de ser
encontradas antes da coleta de dados como, por exemplo, sexo, idade, estado
civil... Estes dados sdo apresentados na forma de tabelas simples, com tratamento
estatistico referente a nimeros absolutos e relativos, com as devidas aproximagdes
estatisticas; e as categorias ndo pré-elaboradas, ou seja, s possiveis de ser
encontradas apds a coleta de dados, onde néo existem principios explicativos, pois
nao se fundamentam em uma teoria para explicar o fendmenc no sentido de causa e
efeito. Sdo categorias que se preocupam em mostrar, € ndo em demonstrar ou
explicar, as estruturas em que a experiéncia se verifica. E um métode de
compreensdo, de reflexdo e de repensar o processo de morrer @ a morte em si.
Esse repensar, ou seja, essa transformacdo em uma unidade de pensamento é o
resultado das vivéncias e das experiéncias do investigador que se manifesta na
interrogacdo (MARTINS & BICUDO, 1989). Essas categorias ndc sdo apresentadas

em forma de quadros.

As categorias identificadas foram extraidas de forma légica, temporal,
com o linguajar do paciente, conforme as descri¢des agrupadas de acordo com 0s
codigos.

Ao codificar as descricbes, foi realizado o terceiro momento, ©
pesquisador transforma as expressdes cotidianas do sujeito em uma linguagem do
pesquisador. Essas transformacbes realizam-se basicamente através de um
procedimento de reflexdo. Ulilizando esse recurso, o pesquisador transforma as
realidades multiplas ocultas das descricbes ingénuas do sujeito em categorias que
expressam o insight contido nelas. O insight significa evidéncia e refere-se aquilo
gue se doa a consciéncia e é, no seu sentido mais elevado, um ato da razdo. Trata-

se de um ver dentro da situagéo.

No quarto momento, o pesquisador faz uma sintese de todas as unidades
de significado transformadas em uma proposicdo consistente referente as

experiéncias do sujeito, a fim de chegar a compreensédo da estrutura do fendmeno.
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Nessa sintese, 0 pesquisador precisa integrar os insight contidos nas unidades de
significado, transformadas em uma descri¢do consistente da estrutura do fendmeno.
Todas as unidades de significados precisam ser levadas em consideragdo. O
critério & que todas as unidades transformadas estejam, pelo menos implicitamente,

contidas na descrigdo

MINAYO (citado por GOMES, 1992, p.68) chama a atencdo para trés
obstaculos para uma eficiente anadlise de dados de uma pesquisa qualitativa: a

primeira diz respeito

...a ilus8o do pesquisador em ver as conclusfes, a primeira vista,
como ‘transparentes”, ou seja, pensar a realidade dos dados, logo no
inicio, se apresenta de forma nitida a seus olhos. Quanto maior a
familiaridade que o pesquisador fenha em relagdo aquilo que ele estd
pesquisando, major poderd ser sua ilusdo de que os resultados sejam
Obvios numa primeira visdo.

Vivenciandoe o cotidiano de prestar assisténcia de enfermagem hospitalar
e domiciliar as pessoas que estdo morrendo, experimentei uma intensa familiaridade
com a tematica, sujeitando-me a uma grande ilusdo dos ‘resultados obvios’. Este
cotidiano tem sido uma experiéncia muito rica e a expressdo desta experiéncia, na
forma deste estudo, muito limitada. Associada & familiaridade com o tema e no fato
de sermos principiantes em pesquisa, foi feita uma simplificagdo dos dados que
conduziram a conclusdes que, por mais aprofundadas que paregcam, ainda assim

sdo superficiais e circunscritas a este estudo.

O segundo obstéculo conforme MINAYO (citado por GOMES, 1992, p.69),
se refere ao fato de “o pesquisador se envoiver tanto com os métodos e asvtécnicas a ponto de
esquecer os significados presentes em seus dados”. Vivenciamos este obstaculo na fase de
construcdo das categorias e unidades de significados: por ndo haver hipoteses
aprioristicamente estabelecidas e terem sido entrevistadas 29 (vinte e nove)
pessoas, foi necessario categorizar as unidades de significados emergidas das
descricbes contidas nas entrevistas e no diario de campo, apés repetidas visitas
para a coleta de dados e repetidas leituras das varias entrevistas feitas durante as
visitas. Ao concluir esta fase, restou apenas fazer a descricdo dos dados e a
interpretacdo como a articulagcdo dessa descrigdo. Parecia haver sido concluida a

pesquisa, uma vez que o foco estava distorcido e, pelo grau de envolvimento com a



83

metodologia, ndo se conseguia estabelecer a relagao dos dados entdo descobertos

com o objetivo principal deste estudo.

No entanto, n&o se limitando o estudo apenas a apresentacéo da analise
como descrigdo dos dados e a interpretacdo como a articulacdo dessa descricdo, foi
adotada, entéo, a posicao de GOMES (1992, p.69) que compreende a analise num
sentidc mais amplo, abrangendoc também a interpretacdo, pois ambas estdo
contidas num mesmo movimento: o olhar atentamente para os dados da pesquisa.
Este olhar atento para os dados da pesquisa depende de outras etapas que a
precederam. Ao retroceder para as fases anteriores, foi possivel reconectar o
significado dos dados coletados que compdem a analise ao objetivo e ndo se

restringir apenas aos questionamentos dos procedimentos metodoldgicos.

Este olhar atento para os dados coletados e reconectados ao seu
significado permitiu, ainda, constatar que dispunhamos de alguns dados para
estabelecer conclusdes, alterando em alguns aspectos o objetivo entdo definido,
uma das prerrogativas da pesquisa qualitativa. O objetivo, revisado, passou a ser o
seguinte: caracterizar alguns elementos do discurso de pacientes terminais,
hospitalizados, sobre a percep¢do da morte. O objetivo original era muito mais
amplo, demandava mais tempo de pesquisa que o disponivel e incluia o

desenvolvimento de uma segunda fase, realizada no domicilio do sujeito em estudo.

O terceiro e dltimo obstaculo, segundo MINAYO (citado por

GOMES, 1992, p.69), relaciona-se ...a dificuldade que o pesquisador pode ter em articular as

conclusGes que surgem dos dados concrefos com conhecimentos mais amploé ou mais abstratos.
Esse fato pode produzir um distanciamento entre a fundamentagédo tedrica e a prética da pesquisa.
Este foi o obsticulo mais doloroso para ser vencido e trouxe-nos
particularmente grande frustragdo. Iniciante em pesquisa, apaixonada pela
fenomenologia aprendida durante o curso de Mestrado, e tendo entradoc em contatc
com as ciéncias sociais no cumprimento das disciplinas optativas, senti o projeto de
dissertacdo de Mestrado ganhar vulto e o construi para ser operacionalizado em
duas etapas: hospital e domicilio. Os dados coletados no hospital comporiam um

estudo de caso preliminar e, no domicilio, seria realizada a segunda etapa, quando
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entdo seriam colhidos dados para afirmar cientificamente o que muda com a

consciéncia da terminalidade.

No entanto, o que foi feito neste estudo distancia-se, e muito, do que foi
projetado. Nesta fase de andlise de dados, todo o suporte tedrico- metodolégico
precisou ser revisto, uma vez que so foi realizado o estudo de caso qualitativo
preliminar. Os conhecimentos que embasavam a pesquisa precisavam ser
adequados ao que foi feito. Em um postal estd escrito: “o importante ndo é apenas
sonhar, mas realizar parte do sonho a cada dia” (ANONIMO). Esta frase inspirou uma
solucdo para a frustragcdo gerada pelo distanciamento entre a fundamentagdo
tedrica e a pratica da pesquisa. Uma parte do projeto foi realizada para concluir o

curso de Mestrado. A outra continuara a ser sonhada para um possivel doutorado.

O tempo foi um fator decisivo para a realizagdo do projeto nesta forma
especifica. Neste distanciamento entre a fundamentacédo tedrica e a pratica da
pesquisa, n&o bastava estar familiarizada com a tematica ‘consciéncia da
terminalidade’, era necessario também estar familiarizada com a préatica de fazer
pesquisa. Como estava iniciando esta pratica, fruto do curso de Mestrado realizado,
compreendi que ndo poderia ser de outra forma. Além de ser necessario ter a

pratica de fazer a pesquisa, era preciso ainda fazer pesquisa em Ciéncias Sociais.

Nesta fase de andlise dos dados, foi possivel detectar todos esses
obstaculos e corrigi-los na medida do possivel, de acordo com o tempo e os

recursos disponiveis.

5 — O MUNDO SOCIOCULTURAL DO SUJEITO

Assim sendo, apresentamos a seguir o caracterizacdo do sujeito objeto
deste estudo, no seu mundo sdécio-cultural, o que entendemos se distancia do
método desta pesquisa e nos oferece a oportunidade de escrevermos um artigo, ou

mesmo um outro estudo, e decidimos manter inserido neste contexto por ter sido
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parte do trabalho realizado e por entendermos que era passo necessario para
alcancar a compreensao do fendomeno. Estabelecemos esta analise dos dados
coletados, ampliando assim o conhecimento scbre o assunto pesquisado, de forma
gque, em um futuro proximo, possamos aprofundar a quest&o inicialmente formulada:

0 que muda com a consciéncia da terminalidade?

O sujeito, o deste estudo € o individuc consciente de sua terminalidade
por meio de um diagnostico meédico, na forma de um paciente terminal
hospitalizado, ou seja ,a pessoa que estava vivenciando o processo de morrer por
uma doenga diagnosticada pela equipe médica como incuravel e/ou terminal, e que
se encontrava hospitalizada. Nesta fase preliminar do estudo, optou-se por
entrevistar 29 (vinte e nove) pacientes terminais hospitalizados. Para se
constituirem em uma unidade, foram levantados dados sobre as suas condi¢Ges de
vida e estabelecidas suas caracteristicas sécio-econdmico-demograficas. Estas
caracteristicas foram consideradas importantes, n&o se devendo esquecer que ©
processo de morrer e a construgéo de uma concepgéo de morte ocorrem sempre em

situagBes socio-econdmico-culturais definidas.

Ficaram circunscritas neste estudo, em primeiro lugar as condi¢des de
vida em que O sujeito se insere. O paciente terminal hospitalizado tem, assim,
definidos, as caracteristicas socio-econdmico-demograficas identificadas nos
pacientes terminais hospitalizados. Estas s&o importantes para entendé-lo no que
se refere a compreenséo de sua concepgdo de morte, ocasionada pela consciéncia
da terminalidade, advinda de uma doenga incuravel, desencadeando o processo de

morrer e a propria morte, que desponta muito préxima.

Apresenta-se ,a seguir, a caracterizacdo do sujeito deste estudo, no seu
mundo sociocultural, a qual, apesar de se distanciar do método desta pesquisa,
oferece a oportunidade para num futuro artigo ou, mesmo, num outro estudo. Por
esta razao, foi mantida a caracterizacdo neste contexto, considerando-se, além do
mais, ter sido parte do trabalho realizado e ser um passo necesséario para a
compreensdo do fendmeno. Esta analise dos dados coletados amplia, desta forma,

o conhecimento sobre o assunto pesquisado, de modo que, em um futuro proximo
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se possa aprofundar a questdo inicialmente formulada: o que muda com a

consciéncia da terminalidade.

Para tal, sdo apresentados as caracteristicas econdmicas, os indicadores
sociais e as categorias emergidas dos discursos do sujeito em estudo. No quadro

gue se segue, podem ser observadas as caracteristicas econdmicas médias

encontradas em todos os entrevistados:

QUADRO I: CARACTERISTICAS ECONOMICAS DOS SUJEITOS

CARACTERISTICAS HOMEM MULHER
Ocupacéo Nivel médio Nivel médio

Trabatho Assalariado Assalariado

Previdéncia N&o possui Nao possui

Moradia Propria Prépria "
Principais bens Radio, televisao e geladeira | Radio, televisdo e geladeira

Ao examinar este Quadro, pode-se ter idéia do poder econdmico do
sujeito do estudo, o que forneceu a relacéo entre o poder aquisitivo e a questdo da
sua terminalidade, revelando o problema basico da sobrevivéncia, incluindo o
préprio tratamento, pois o viver constitui-se em uma continua troca possibilitada
pela condicdo econdmico-financeira. O sobreviver tem custos e o dinheiro
representa o sistema de trocas para garantir essa sobrevivéncia. A sociedade,
entdo, organiza-se conforme a relagéo que estabelece com o dinheiro. Em nossa
cultura, ela esta organizada segundo o regime capitalista, em que a divisdo das
classes sociais tem como referencial predominante o poder econdmico. Esta forma
de organizagdo social incentiva o© consumo, a aquisicdo de bens materiais e
desenvolve 0 apego e a permanéncia na forma capitalista. Certamente isto leva a
uma conscientizacdo de que o ter define o ser dentro desta sociedade. Entretanto o
interesse em conhecer algumas caracteristicas de como o sujeito em estudo se
situa economicamente nc contexto em que se vive ndo teve a pretensdo de definir a

classe social pois exigiria um estudo mais profundo néo sendo o objetivo desta

pesquisa.
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A ocupagao fornece informagdes sobre o que as pessoas fazem para
ganhar dinheiro e garantir, assim, a sua sobrevivéncia basica. Os assalariados, cujo
ganho financeiro estd atrelado a forca produtiva hora’homem/trabalho, estando
doente, ficam limitados e/ou impossibilitados de sustentar a si proprios e a familia.
Isto se agrava quando a doenga é incuravel e os pacientes perdem a perspectiva de
ficar curados. Antevéem uma aposentadoria precoce que reduzird seu salério,
quando ndo se surpreendem com uma demissdo em que as justificativas
apresentadas pelo empregador ndo satisfazem. Os pacientes portadores de AIDS

convivem freqentemente com esta ultima realidade.

Demonstram-se na TABELA 1, os tipos de OCUPAGAQ, identificados nos
sujeitos do estudo. Pode-se observar que sdo todas profissées de nivel médio e

baixo.
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TABELA 1 - OCUPAGAO DA CLIENTELA CONFORME O SEXO, SALVADOR, 1996

OCUPAGAQ MASCULINO FEMININO TOTAL
N°® % N° % N° %
Gargom 01 6,00 0 0 01 3,00
Estudante 00 G0 o1 8.00 01 3.00
Empacotadora o0 G0 01 8,00 01 3,00
Doméstica 00 00 02 15,00 02 7,00
Lavrador 02 13,00 a0 00 02 7,00
Telefonista 01 6,00 00 00 01 3,00
Funcionario Publico 02 13,00 00 00 02 7,00
Cabeleireiro 01 8,00 00 00 01 3,00
Operador de Micro 01 6,00 00 00 01 3,00
Representiante de vendas 01 6,00 00 00 01 3,00
Sociblogo 01 6,00 00 00 01 3,00
Servente 00 00 02 15,00 02 7,00
Técnico de Laboratorio 01 6,00 00 00 01 3,00
Vendedora 00 00 01 8,00 .00 3,00
Marinheiro 01 6,00 00 co 01 3,00
Caixa de Mercado 00 00 01 8,00 01 3,00
Enfermeira 00 00 01 8,00 01 3,00
Panificador 01 6,00 00 00 61 3,00
Dono de Bar 01 6,00 00 00 01 3,00
Contador 01 6,00 00 00 o1 3,00
N&o Trabalha 00 00 01 00 00 00
Desempregado 02 00 00 00 02 7,00
TOTAL 16 86,00 13 70,00 29 87,00

Analisando a Tabela 1 pode-se observar que, no sexo masculing,

predomina a ocupacéo de lavrador (02) e de funcionério publico {(02). Deve-se

esclarecer que as ocupagbes descritas foram assim mantidas por terem sido

denominadas pelos entrevistados. Durante a entrevista, procurou-se identificar a

func@o e esta caracterizava-se como de nivel médio. No sexo feminino, a ocupagéo
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predominante foi a de domeéstica (02) e de servente (02). Estes dados demonstram
gue o sujeito do estudo possui condi¢gbes econdmicas para sustentar o custo minimo
de viver. Sdo ocupagbes que dependem, imprescindivelmente, de um fisico
saudavel, sendo necessaria a forga fisica para serem executadas. Sdo ocupagdes
que, mesmo perdendo a remuneragdo, devem necessariamente, ser abandonadas
diante de uma doencga incuravel e limitante. O sujeito deste estudo fica,
praticamente, sem alternativas em termos de vida produtiva. No tempo restante de
sua vida, ele precisara construir novas ocupagdes para encontrar meios para
sobreviver e sustentar o custo da doenga, como também para ndo cair no 6cio € no

tédio, aumentando a depressé&o reativa ao quadro clinico que apresenta.

A Tabela 2 refere-se ao trabalho, através do vinculo empregaticio, outra

caracteristica relativa ao poder econdmico do sujeito da pesquisa.

TABELA 2 - VINCULO EMPREGATICIO DA CLIENTELA CONFORME O SEXO,
SALVADOR, 1996

) SEXO MASCULINO FEMININO TOTAL
EMPREGATICIO 3 % e & ] %

Nenhum registro 01 6,00 00 00 01 3,00
Carteira assinada 09 56,00 05 3800 14 48,00
Nao trabalha 03 19,00 03 2300 06 | 21,00
Sem carteira assinada 00 00 02 15,00 | 02 7,00
Biscates 00 00 01 800 | 01 3,00
Proprietarios sem empregados 01 6,00 00 00 01 3,00
Aposentado 02 13,00 02 15,00 04 14,00
TOTAL 16 100,00 13 100,00 29 | 100,00

Observando-se ©0 sexo masculino, 56% (9) sdo empregados
assalariados com carteira assinada, 19% (3) ndo trabalham, 2 sdo aposentados, 1 &
proprietario sem empregados, € 1 ndo tem registro deste dado. No sexo feminino,
38% (5) sdo empregadas assalariadas com carteira assinada, 23% (3) néao

trabalham, 15% (2) s@o empregadas assalariadas sem carteira assinada, 15% (2)
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sdo aposentadas, € apenas um respondente (8%) realiza biscate. Existe uma
predominancia de homens que trabalham tendo vinculo empregaticio assegurado
com carteira assinada e recebendo um salario. As mulheres, nesta mesma condi¢dc
dos homens, possuem um percentual menor, chamando a aten¢cdo o© percentual

maior de mulheres que nao trabalham em comparagdo acs homens.

Analisando-se a totalidade da clientela, 48% s&o assalariados com
carteira assinada, 21% nao trabalham e 14% sado aposentados. Na aposentadoria,
observa-se ainda, a frequéncia em uma faixa etaria entre 20-29 e 40-49, portanto

em uma faixa de idade produtiva.

O trabalho esta, assim, caracterizado pelo vinculo empregaticio. Este
vinculo € o que permitird uma garantia de recebimentoc de um saldrio ainda que
reduzido. O recolhimento dos encargos do INSS por parte do empregado e do
empregador € o que permitiré uma aposentadoria precoce. Isto tem repercussoes
econdmicas ndo s econdmicas como sociais e psiquicas. Socialmente, o paciente
perdeu o poder de consumo: ja ndo pode comprar o que quer e/ou necessita pois os
rendimentos estdo reduzidos. Também nao pode fazer planos para adquirir bens,
uma vez que ha limitagdo pela doenca e a morte j& desponta. Aposentado
precocemente, deixa de estar incluido na grande massa da populagdo produtiva,

passando a pertencer ao grupo dos ‘velhos e invalidos’.

Demonstra-se na Tabela 3, a caracteristica relacionada & PREVIDENCIA.
Considera-se importante esta caracteristica, pela informagdo de que pode
assegurar os custos com a doenca e determinar os beneﬁcios' que a familia ird
receber apds a morte do paciente. Todo trabalhador tem direito & Previdéncia e os
informantes do estudo, em sua maioria, possuem carteira assinada. No entanto, ao
ser questionado sobre possuir a Previdéncia, tanto no sexo masculine 94% (15)
como no sexo feminino 92% (12), observa-se um percentual elevado afirmando nao
ter previdéncia, convénios ou seguro de saude. Foram poucos os que sabiam,

inclusive, estabelecer a diferenga entre previdéncia e seguro de satde.
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TABELA 3 - PREVIDENCIA DE SAUDE DA CLIENTELA CONFORME O SEXO,
SALVADOR, 1996

SEXO MASCULINO FEMININO TOTAL
PREVIDENCIA Ne % Ne % Ne %
Sim 01 6,00 01 8.00 02 7.00
Nio 15 94.00 12 92,00 27 93.00
TOTAL 16 100,00 13 100,00 29 100,00

Analisando-se a totalidade dos sujeitos, 93% disseram ndo possuir
previdéncia e apenas 7% responderam afirmativamente, estabelecendo confusdo
com os convénio de satde. E interessante notar, neste dado, que a clientela estava
internada no HUPES, e que nenhum deles considerou o SUS como um convénio.
Os que afirmaram possuir convénio de satde, referiu-se a seguradoras de sautde
privadas. Chama ainda a atenc&o o fato de a maioria ser constituida de empregados
assalariados com carteira assinada, onde existe a obrigatoriedade do pagamento do
INSS por parte do empregador e do empregado e, ainda assim, eles ndo fizeram

referéncia quanto a possuir previdéncia.

Isso reflete uma concepgéo social quanto a serem gratuito os servicos
publicos de saude, quando, na realidade, ndc o sdo. A populagdo trabalhadora, em
especial os assalariados, arca com este custo. Neste estudo, o sujeito parece nao
ter consciéncia do quanto paga para ter direito & assisténcia hospitalar que esta

usufruindo.

A MORADIA, considerada como um fator determinante da situagdo
econdmica do sujeito, apresentou elevado percentual de possuidcores de casa
propria, tanto no sexo masculino, - 83% (10) - como no sexo feminino, -77% (10).
Analisando-se a totalidade da clientela 69% (20) possuem casa prépria, 14% (04)
tém outras formas de moradia, 10% (03) n&o t&ém nenhum registro deste dado e 7%

(02) residem em casa alugada (ver Tabela 4).
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TABELA 4 - DISTRIBUICAO DO TIPO DE MORADIA CONFORME O SEXO,
SALVADOR, 1996

SEXO MASCULINO
MORADIA N° %
Nenhum registro 03 19,00
Casa propria 10 63,00
Casa alugada 01 6,00
Outros 02 13.00
TOTAL 16 100,00

FEMININO
Ne %
00 00
10 77,00
01 8,00
02 15,00
13 100,00

TOTAL
N° %
03 10,00
20 69,00
02 7.00
04 14,00
29 100,00

Neste contexto, a moradia representa qualquer lugar onde existe um teto

e quatro paredes. Qutra caracteristica identificada foram os BENS existentes na

casa: televisdo, radio, telefone, geladeira, carro, todos os anteriores e nenhum dos

anteriores,

apresentadas na seguinte tabela:

sendo codificados as associagbes existentes nas respostas e

TABELA 5 - DISTRIBUICAO DOS BENS DOS SUJEITOS , SALVADOR, 1996

BENS MASCULINO FEMININO TOTAL
Ne % N° % N° %
Nenhum registro 01 6,00 00 00 01 3,00
Radio 00 €8] 01 8,00 01 3,00
Televisdo e radic 02 13,00 01 800 03 10,00
Televisac e geladeira 00 00 01 8,00 01 3,00
Televisao, radio e geladeira 02 13,00 04 3100 06 21,00
Televisao, Téle, telefone e 02 13.00 00 00 02 7.00
Geladeira ’ ’
Televisao, radio, geladeirae carro | 04 25,00 04 3100 08 28,00
Televisgo, radio, telefone, 05 3100 03 2300 08 2800
geladeira e carro
Nenhum dos anteriores 00 00 01 8,00 01 3,00
TOTAL 16 100,00 13 10000 29 100,00
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Neste item, optou-se pdr analisar a totalidade do sujeito. Observou-se
gue: 28% (08) possuem todos os objetos apresentados, 28% (08) possuem
televisdo, radio, geladeira e carro; 21% (06) possuem televisdo, radio e geladeira;
10% (03) possuem televis&o e radio e apenas 01 possui radio, 01 ndo tem nenhum

registro neste dado e 01 ndo possui nenhum dos objetos apresentado.

Associando-se as caracteristicas moradia e bens, observa-se que estes
dados s&o compativeis com o tipo de ocupagdo e o vinculo empregaticio.
Comprovou-se, assim, 0 baixo poder econdmico do sujeitc do estudo, considerando
que estes bens sdo os que podem ser adquiridos pela ocupagédo revelada e os

minimos necessarios permitido pela organizacdo do consumo.

Diante das caracteristicas econdmicas identificadas, pode-se concluir
sobre a natureza e abrangéncia das condicbes de vida do sujeito em estudo,
internado em um hospital universitario. S&o pessoas que se encontram
desamparadas no seu processo de adoecer e morrer, uma vez que a Previdéncia, o
Hospital e o trabalho estdo desestruturados para atendé-las. Inferi-se que, ao
conhecer a limitag&o fisica em decorréncia da sua doenga e hospitalizagéo,
vivenciando a perda laborativa, a preoccupacéo basica € ficar bom, melhorar, para
logo voltar a trabalhar. Caso contrario, ndo poderé sustentar a familia, tratar-se,

sobreviver, para, entdo, viver e morrer em paz.

A consciéncia da terminalidade no sujeito deste estudo se presentifica no
diagnostico e doenga incuravel € € sentida como ameaca de perder o emprego,
deixar de ganhar dinheiro para o sustento da familia. O morrer ainda esta distante,
afastado pela necessidade premente da sobrevivéncia prépria e do outro, seu

dependente imediato. O foco da atencéo torna-se a familia e a sobrevivéncia.

A andlise destas caracteristicas por si s6 j@ seria um trabalho de
pesquisa, caso fosse opgao estuda-lo de forma mais profunda. No entanto, houve a
necessidade de se observar o fendmeno da consciéncia da terminalidade em sua
evolugcdo e suas relagbes estruturais fundamentais. Buscou-se, entdo, nos dados
coletados, estabelecer indicadores que possibilitassem © conhecimento das

relacdes sociais dos sujeitos.
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Em forma resumida, apresenta-se a seguir, o quadro dos indicadores

sociais, assim identificados:

QUADRO II: INDICADORES SOCIAIS DA CLIENTELA

N° INDICADORES HOMEM MULHER
1° Sexo 16 13

2° idade 30-39 anos 30-38 anos

3° | Local de nascimento Salvador Salvador

4° | Religido catolica catolica

5 Estado civil solteiro casada

8° Papel na familia pais maes

7 i Colab. Orc. familiar sempre colabora sempre colabora
8° Escolaridade 2° grau completo 1° grau incompleto
g° Principal lazer todos praia

Analisando-se o quadro acima, distingui-se o SEXO como ¢ primeirc

indicador, por este caracterizar a dualidade basica existente no ser humano e ser

um dos fatores determinantes na significacdo da concepgdo de vida e de morte.

Econdmica e culturalmente, homem e muther se posicionam no mundo e na vida de

formas diferentes. Acredita-se que a concepgdo de morte também se faz de forma

~ diferenciada entre os sexos.

... n&o sou mais 0 mesmo homem forte de antigamente, ndo posso mais labutar
na roga como os outros, apenas administrar... sei que vou morrer, mas ndo querc
morrer numa cama de hospital e sim 18 na minha roga com minha familia...

(Jodo)®

homem, o valor predominante caracterizou-se pela agéo, pela exteriorizagdo da

Evidenciou-se aqui a énfase na forga fisica e no trabalho pesado. No

luta pela sobrevivéncia.

¥ A identificagdio dos sujeitos ¢ feita através de nomes ficticios.
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No discurso da mulher, emergiu a preocupacdo com o trabalho, mas a
énfase foi direcionada para a imagem corporal e a estética. As emogbes afloraram
com facilidade e a preocupagdo evidente é o cuidado com os filhos. Revelou ainda

a espera, a passividade e a introverséo:
... gostava muito de trabalhar, sair, ser ativa. Agora quem sabe & Deus. (Chora
muito). S6 vivo chorando, ndo gosto de me ver assim doente, sempre fui forte,

bonita. Agora fico magra, aqui neste hospital, e meus filhos, s6 em casa...
{Manoela).

Como segundo indicador distingui-se a IDADE. Analisando-se a Tabela 6
constata-se que dos 29 (vinte e nove) pacientes reunidos, a predominancia da
clientela esta situada na faixa etaria entre 30-39 anos, perfazendo um total de
44 82% (13) dos sujeitos, sendo 37,50% (06) do sexo masculino e 53,84% (07) do
sexo feminino. Quanto aos extremos, encontram-se, na faixa etaria de 10-19 anos,
13,79% (04), sendo apenas 01 do sexo masculino e 23,07% (03) do sexo feminino;
na faixa etéaria de 50-59 anos, encontram-se 18,75% (03), todos do sexo masculino.
No total da clientela, este percentual cai para 10,34% (03). Nao foram encontrados

clientes do sexo feminino na faixa etaria de 20-29 e 50-59 anos.

TABELA 6 - IDADE DA CLIENTELA CONFORME O SEXO, SALVADOR, 1996

SEXO|  MASCULINO FEMININO TOTAL
EAIXQA Ne % Ne % Ne %
10-19 01 6.25 03 23,07 04 | 13,79
20-29 05 31,25 00 o0 | 05 | 1724
30 -39 06 37,50 07 53.84 13 | 4482
40 — 49 01 6.25 03 23,07 04 | 1379
50— 59 03 1875 00 00 03 | 1034
TOTAL 16 100,00 13 100,00 | 29 | 100,00

A IDADE, que caracteriza o tempo cronolégico desde ¢ momento do
nascimento, pode dar informacdes sobre o desenvolvimento dos estagios da

personalidade e suas implicagbes. Formamos a concepgdo de morte a partir das



experiéncias infantis, somadas as vivéncias emocionais e compreensdes racionais

da vida adulta.

... eu era insensivel, mas agora quero ficar com a cabeca mais fria. Vou cuidar mais
da minha familia, pensar em mim € nos meus filhos, pois se eu morrer, eles irdo
sentir muito...{Geraldina).

_..era forte e lindo, fazia malhagdo, tinha época que tinha cinco namorados. Estar
com esta doenga faz com que a gente decaia fisica e psicologicamente, precisa ter
uma estrutura muito grande para néo se fazer uma besteira... (Hermano)

Estes discursos revelam a capacidade de avaliagdo da proépria situagéc
de forma comparativa, reconhecendo parametros e encaminhando possiveis
solugbes. Revelam, ainda, a capacidade de identificacdo dos proprios sentimentos e
uma analise racional do momento vivido. Compods-se, entdo, uma populacéo de
pessoas do sexo masculino e feminino, distribuida de forma equitativa, situada em
uma faixa etaria de adultos e produtivos. Pressupds-se, entéo, ja possuirem uma
personalidade desenvolvida que permitia a avaliagdo, o discernimento da propria
situacdo e uma concepcgdo de morte construida, fruto da convivéncia bioc-psico-

socio-econdmica e cultural e de experiéncias vividas.

O LOCAL DE NASCIMENTO, considerado o terceiro indicador,
representa a entrada do individuo no cenario social. BERGER & LUCKMANN
{1983), afirmam que a realidade da vida cotidiana aparece ja objetivada, isto &,
“constituida por uma ordem de objetos que foram designados como objetos antes
da entrada do individuo na cena.” Dentro desta perspectiva foram registrados estes

dados do sujeito da pesquisa, de acordo com a Tabela 7.

TABELA 7 - LOCAL DE NASCIMENTO CONFORME O SEXO, SALVADOR, 1996

SEXO MASC. FEM. TOTAL

LOCAL DE NASC . N° % N° % N° %
Salvador 08 50 07 54 15 51,72
Cidade do Interior 06 38 06 46 12 4137
Zona Rural 02 13 00 00 02 6,89

TOTAL 16 100 13 100 29 100,0
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Observa-se que 50% (8) dos pacientes do sexo masculino nasceram em
Salvador e 38% (6) no interior; no sexo feminino, 54% (7) nasceram em Salvador e
46% (6) no interior. A zona rural apresentou apenas (2) dos informantes, todos do
sexo masculino. Analisando a totalidade dos 29 pacientes, o maior percentual de
nascimentos incide em Salvador com 51,72% (15). No interior, a incidéncia foi de
41,37% (12) e apenas 02 na zona rural. Este dado contrariou a expectativa de
encontrar, no campo investigado, maior numero de pacientes nascidos no interior e
na zona rural, uma vez que a informacé&o obtida junto ao servigo social do hospital
universitério era que sua populagdo ndo pertencia a esta cidade. O sujeito,
defrontava-se, entdo, com os problemas do cotidiano urbano: necessidades basicas
de locomocao, seguranga pessoal e convivéncia com os servigos de saude de uma

capital.

... terei problemas de locomog¢ao e transporte. Tenho que passar mais tempo em
casa do que na rua para aumentar minha defesa. A minha casa & muito longe do
hospital e o dnibus que vem para ca é cheio e abafado, principalmente no dia de
chuva... (Eliezer). '

A RELIGIOSIDADE, o quarto indicador, € um dos fatores determinantes das

crengas relacionadas com as questdes de vida e da morte. Esta assim representada

na tabela que se segue:

TABELA 8 - RELIGIAO CONFORME O SEXO , SALVADOR, 1996

SEXO| MASC. FEM. TOTAL
' RELIGIAO | N° % N % N° %
Catélico 07 44,00 07 54,00 14 48,00
Evangélicos 03 19,00 05 38,00 08 28,00
Outras 01 6,00 00 00 01 3,00
Nenhuma 05 31,00 o1 8,00 06 21,00
TOTAL 16 100,00 13 100,00 29 100,00
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Identifica-se nos individuos em estudo que 44% (7) do sexo masculino s&o
catélicos, 31% (5) ndo possuem religido, 19% (3) s&o evangélicos e 03% (1) possui
outras religides. No sexo feminino, 54% (7) sao catélicas, 38% (5) sao evangélicos
e 1 n3o possui nenhuma religido. E interessante notar o percentual maior de
homens ndo possui religido enquanto, nas mulheres, apresentou-se um baixo
percentual. Analisando-se a totalidade do sujeito da pesquisa, 48% (14) sé&o
catélicos, 28% (08) sao evangélicos, 21% (06) ndo possuem religidao e 3% (01)
possuem outras religides.

Neste momento de dor, medo e abandono a religiaoc desponta como um
balsamo para trazer a esperancga. Independente da religido, a fé em Deus emerge
como um ultimo recurso de salvacdo. Ao final de tudo, da vida, e no momento da
morte, resta Deus. A consciéncia da terminalidade despertou a religiosidade, numa
busca magica de solugao. Nestes discursos, percebeu-se a expectativa de atribuir a
Deus a responsabilidade pela cura, ajuda e vida, pois ndo ha mais expectativas de
cura pela mao dos homens:

... acho que so6 Jesus deve curar, me entregarei nas maos dele, para que aparega
um doador... (Geraldina).

...tenho fé em Deus, Ele vai me ajudar ... e eu serei o homem que fui antigamente
para retomar os meus trabalhos... (Joaquim).

“...peco a Deus que me dé vida para terminar de educar os meus filhos. Ficar bom e
me curar. Se Deus me der forgas, vou lutar para ajudar muita gente...” (Leitdo).

O quinto indicador, o ESTADO CIVIL, informou sobre as relacdes afetivo-

sexuais da clientela, conforme apresentado na Tabela seguinte: .

TABELA 09 - ESTADO CIVIL CONFORME O SEXO , SALVADOR, 1996

SEXO| MASC. FEM. TOTAL
ESTADO CIViL N° % N° % N° %
Solteiro(a) 08 50,00 03 230 11 38,00
Casado(a) 05 31,00 05 380 10 34.00
Viiivo(a) 01 6,00 03 230 04 14,00
Separado(a) 02 13,00 02 15,00 04 14,00
TOTAL 16 100,00 13 100,00 29 100,00




99

No sexo masculino, 50% (8) sdo solteiros, 31% (5) sdo casados, 13%
(2) s&o separados e 6% (1) s&o viuvos. Destaca-se, neste dado, o fato de os
homens serem solteiros, quando a predominancia da faixa etaria é de 30-39 anos.
No sexo feminino, a distribuicdo apresentou-se mais equilibrada, pois 38% (5) séo
casadas formalmente ou n&o, 23% (3) séo solteiras, 23% (3) sdo separadas e 15%
{2) sdo viuvas. Chama a atencido o fato de as mulheres, em sua maioria, em
oposi¢cdo aos homens, serem casadas, nesta mesma concentracdo de faixa etaria
de 30-39 anos. Analisando-se a totalidade dos 29 pacientes, observamos o maior
percentual de solteiros com 38% (11) contra 34% (10). de casados. Novamente
considerando a faixa etaria, este dado contraria o esperado que a maioria fosse de
casados. Observa-se ainda que 14% (04) sdo viuvos € 14% (04) sdo separados. A
constituicdo de familias pressupde o acasalamento entre o homem e a mulher, e 0
contexto social o coloca no casamento, incluindo suas varias formas e concepgdes
e, ainda, a sua dissolucdo. Estes dados foram importantes para a caracterizacdo e

compreensdo dos papéis familiares, que constituem o sexto indicador.

A constituiggo de familia gera PAPEIS FAMILIARES, e os identificados

de acordo com a seguinte Tabela:

TABELA 10 - PAPEL FAMILIAR CONFORME O SEXO , SALVADOR, 1996

SEXO MASC. FEM. TOTAL
PAPEL FAMILIAR N° % N° % N° %
Pai 08 50,00 00 00 08 - 28,00
MSe 00 00 10 77.00 10 34,00
Filho(a) 07 44,00 03 23.00 10 34.00
Sobrinho(a) 01 600 00 00 01 3.00
TOTAL 16 100,00 13 100,00 29 100,00

Observa-se no sexo masculino, que 50% (8) s&o pais, 44% (7) sdo filhos

e (1) é sobrinho. Interessante € o fato da predominancia do papel de pai, quando o

ramraani et
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estado civil apresentou a predominancia de solteiros. No sexo feminino, 77% (10)
sao maes e 23% (3) sédo filhas. Neste caso, € coerente com o estado civil de
casado, predominante entre as mulheres e na totalidade do sujeito da pesquisa.
Analisando esta totalidade, o papel de méae apresenta um percentual elevado de
34% (10), igual ao papel de filho(a) 34% (10). Chama a atencédo o fato de ndo se ter
se apresentado nenhum outro papel familiar a excegcido de sobrinho, com um baixo
percentual entre os homens (6%). A auséncia dos demais papéis reflete uma
estrutura familiar organizada em pequenos nucleos, com pouca proximidade, no
cotidiano dos demais familiares. Evidenciou-se, neste discurso, a seguranca através
da identificagdo com o espago fisico e com o universo definido e conhecido de

relagbes estabelecidas através dos papéis familiares.

... na minha casa é diferente, tudo limpo, estou no meu lugar com minhas coisas. L&
tem limpeza e siléncio. Tem minha mae que se dedica a mim. Também estou com
saudade das minhas filhas... (Esberta)

A COLABORACAO NO ORCAMENTO FAMILIAR, o sétimo indicador,

acrescentou informagdes ao dado anterior, de acordo com a tabela:

TABELA 11 - COLABORAGAO NO ORGAMENTO FAMILIAR DA CLIENTELA CONFORME
O SEXO, SALVADOR, 1996

SEXO MASCULINO FEMININO TOTAL

COLAB. .

ORC. FAM. N % N° % N° %
Nenhum Registro 00 00 01 8,00 01 3,00
Sempre colabora 08 50,00 08 62,00 - 16 55,00
As vezes colabora 05 31,00 00 00 05 17,00
Nunca, ainda que 00 00 01 8,00 01 3,00
Trabathe
Nao colabora pois 03 19,00 03 23,00 06 21,00
nado trabalha

TOTAL 16 100,00 13 100,00 29 100,00

No sexo masculino, 50% (8) sempre colaboram, 31% (5) as vezes
colaboram e 19% (3) ndo colaboram, pois n&o trabalham. No sexo feminino, 62% (8)

sempre colaboram, 23%(3) ndo colaboram pois ndo trabalham e 1 n&c colabora,
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ainda que trabalhe. Analisando-se a totalidade da clientela, 55% (16) sempre
colaboram, 17% (05) as vezes colaboram 21% (06) ndo colaboram pois ndo
trabalham, 01 néo colabora, ainda que trabalhe e em 01 ndo houve nenhum registro

deste dado.

A ESCOLARIDADE, o oitavo indicador, forneceu dados sobre o grau de

conhecimento formal da clientela, de acordo com a tabela que se segue:

TABELA 12 - ESCOLARIDADE CONFORME O SEXO , SALVADOR, 1996

SEXO| MASC. FEM. TOTAL
ESCOLARIDADE N° % N % N° %

Anaifabetismo 03 19,00 01 8,00 04 14,00
1 °Grau Completo 01 6.00 06 00 01 3,00
1%Grau incompleto | 03 18,00 08 62,00 11 38,00
2 °Grau Completo 06 38,00 03 23,00 09 31,00
2 ®Grau Incompleto 02 13,00 00 00 02 7.00
Supericr Completo 01 6,00 01 8,00 02 7,00

TOTAL 16 100,00 13_ 100,00 29 100,00

Observa-se que, no sexo masculino, 38% (06) possuem o 2° Grau
Completo, 19% (03) possuem o 1° Grau Incompleto, 19% (03) sédo analfabetos, 13%
(02) possuem o 2° Grau Incompleto, (01) possui o Superior Completo e (01) possui 0
1° Grau Completo. No sexo feminino, 62% (03) possuem o 1° Grau incompleto, 23%
(03) possuem o 2° Grau Completo, (01) possui o Superior Completo e (01) &
analfabeta. Analisando-se a totalidade do sujeito do estudo, 38% (11) possuem o 1°
Grau Incompleto, 31% (09) possuem 2° Grau Completo, 14% (04) sdo analfabetos,
02 possuem o 2° Grau Incompleto, 02 o Superior Completo e 01 possui 1° Grau
Completo. Chama atencdo o percentual de analfabetismo predominando entre os
homens. Em compensacgéo, o percentual maior € de homens que concluiram o 2°

Grau. As mulheres, em sua grande maioria, alcangaram o 1° Grau Incompleto.
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Nascer, crescer e morrer. Toda esta evolugéo € prépria dos animais. O
Ser Humano € um ser racional e consciente e por ser racional, ele pensa. E o
pensamento leva o Ser Humano a estabelecer uma relagéo entre o sujeito que
conhece e 0 objeto a ser conhecido, resultando em conhecimento(CHAUI, 1995). A
relacdo entre o grau do conhecimento formal — a escolaridade - € o nivel de
conhecimento poderia ajudar a entender a concepgaoc de vida e de morte
propiciando uma percepgdo da consciéncia do sujeito o grau de escolaridade

poderia nos trazer esta informagao.

Conhecimento e consciéncia sdo expressos através da linguagem que
“usada na vida cotidiana fornece continuamente as necessdrias objetivagbes e determina a ordem em
que estas adquirem sentido e na gual a vida cotidiana ganha significado para o individuo. A
finguagem marca as coordenadas da vida na sociedade e enche esfa vida de objefos dofados de

significacdo” (BERGER & LUCKMANN, 1993).

O mesmo raciocinio € utilizado para analisar a forma de distragéo e
descanso predileta do sujeito do estudo - o LAZER. Numa sociedade em que o ter
supera o ser, sendo por isso, altamente competitivo o lazer muitas vezes pode
significar uma perda de tempo ou um nada fazer, sendo entdo uma atividade pouco

produtiva.
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TABELA 13 - PREFERENCIA DE LAZER DA CLIENTELA CONFORME O SEXO,

SALVADOR,1996

LAZER MASCULINO | FEMININO Teikat
Ne % Ne % N° %

Nenhum registro 01 6,00 00 00 01 3.00
Atividade religiosa 04 2500 01 8,00 05 17,00
Praia 01 6,00 00 0o 01 3,00
Esporte e atividade religiosa 01 6,00 00 00 01 3,00
Praia e atividade religiosa 00 00 01 8,00 01 3.00
Praia, festa e atividade religiosa 01 600 03 2300 04 14,00
Esporte, reunido em casa de amigos| 01 6,00 ©O 00 01 3,00
e atividade religiosa
Clube, reunido em casa de amigos e| 00 00 01 8,00 01 3.00
atividade religiosa
Praia, bar, reuni@qo em casa de| 00 00 01 8,00 01 3,00
amigos e atividade religiosa.
Praia, festa, teatro, restaurante e| 00 00 01 8,00 01 3,00
reuniao em casa de amigos.
Festa, bar, esporte, reuniao em casa| 01 6,00 00 00 01 3,00
de amigos e atividade religiosa
Cinema, clube, praia, festa, bar,| 01 6,00 01 8,00 02 7,00
teatro, restaurante, esporte e reuniao
em casa de amigos
Todos os anteriores 04 2500 03 23,00 07 24,00
Nenhum dos anteriores 01 6,00 01 8.00 02 7,00

TOTAL 16 10000 13 100,00 29 100,00

Observando o sexo masculino, 25% registraram a atividade religiosa

como lazer e 25% praticam todas as modalidades de lazer apresentadas na

entrevista. No restante das modalidades, constatou-se um percentual de 6% para

cada uma delas.

No sexo feminino, 23% vao a praia, a festas e desenvolvem atividades

religiosas como lazer, 23% praticam todas as modalidades de lazer apresentadas

na entrevista. Para o restante das modalidades, ha um percentual de 8% cada uma
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delas. Analisando-se a totalidade do sujeito da pesquisa assinala-se: 24% praticam
todas as modalidades de lazer apresentadas na entrevista, 17% registram a
atividade religiosa como lazer, 14% vao a praia, festas e desenvolvem atividade

religiosa como lazer, 7% referiram n&o desenvolver nenhuma atividade por lazer.

Os itens escolaridade, ocupacgdo, trabalho, colaboragdo no orgamento
familiar, previdéncia, moradia, bens e lazer identificam o cotidiano dos pacientes,
com suas implica¢des: condigdes econdmicas, planos de vida, necessidades e
ambigdes.

Esta categoria, o lazer, permitiu perceber o sujeito do estudo em seu
mundo-vida, em que a doenga incuravel e/ou terminal passou a fazer parte desse
mundo, trazendo & tona a consciéncia da terminalidade, nesse enfoque residindo a
importancia desta categoria mesmo sendo pré-elaborada. Conforme ressaltam

BOEMER et al. (1987), ...é necessério recuperar a percepgéo do homem como um ser que tem

seu mundo, e que por uma circunstancia factual, esta vivenciando um momento de sua existéncia
onde um segmento do seu corpo estéd afetado e isto afeta o seu ser-no-mundo, o seu sendo-no-
mundo e o seu vir-a-ser.

Apobs a apresentacdo das caracteristicas gerais do sujeito da pesquisa e
seus indicadores, sdo colocados, a seguir, os discursos dos informantes agrupados

segundo as categorias por identificadas:

Na categoria SIGNOS DOS PACIENTES EM RELAGAO A DOENGA,
buscam-se os signos da doenc¢a, o significado e o sentido que o sujeito deu a
histéria do seu processo de adoecer pois, enquanto objeto, constitui o ato de
aparecer a questao da morte e do processo de morrer por uma doenga incuravel
efou terminal. Esse ato ndo € ainda um ato que designa. Ele precisa, no sentido
desta investigagao, ligar-se a uma nova inten¢éo, a um novo modo de apreensio,
por meio do qual aparece intuitivamente o objeto designado neste estudo - a

consciéncia da terminalidade.

Esta categoria emergiu fundamentada na seguinte afirmacdo de
HUSSERL (OS PENSADORES, 1980):

...as intengbes objefivantes se decompbem, por uma divisdo
fundamental, em SIGNIFICATIVAS E INTUITIVAS. Tendo fomado os
atos de expressdo como ponto de partida, consideramos as intengbes
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signitivas, enquanto significagbes das expressdes. Assim, deixando
de lado, provisoriamente, a questdo de saber se 08 mesmos atos que
desempenham a fungdo de doadores de sentido podem também
aparecer fora da fungdo de significagdo - essas intengbes signitivas
tém em cada ocasido um apoio intuitivo, exatamente no que a
expressdo tem de sensivel, mas nédo é por isso que elas terdo um
conteudo intuitivo; elas formam uma unidade com os atos intuitivos,
mas s6 de um certo modo, diferindo deles todavia segundo a espécie.
A diferenca faciimente compreensivel entre as infengbes de
expressdo e as puramente intuitivas surge quando comparamos
SIGNOS E IMAGENS, uns com 0s outros. Na maioria das vezes, 0
SIGNO nédo tem nada em comum, quanto ao conteido com o
designado, ele pode designar iguaimente tanto algo que lhe é
heterogéneo como algo que the é homogéneo. A IMAGEM, pelo
contrério, se relaciona com a coisa pela semelhanga. Ndo havendo
semelhanga ndo se pode mais falar em imagem. O SIGNO, enquanto
objeto, constitui-se para nés no ato de aparecer. Esse ato ndo &
ainda um ato que designa, ele precisa, no sentido das nossas
anélises anteriores, ligar-se a uma nova intengdo, a um novo modo
de apreenséo, por meio da qual é visado ndo o que aparece
intuitivamente, mas algo novo, o objeto designado. Da mesma
maneira, a IMAGEM, um busto de méarmore, por exemplo, é também
uma coisa como qualquer outra; é s6 o nove modo de apreender que
faz dessa coisa uma imagem; agora, ndo é somente a coisa de
mérmore que aparece, mas a0 mesmo tempo e sobre o fundamento
dessa aparig8o, uma pessoa é visada por imagem.

Tomando-se a doenga incuravel e/ou terminal como ponto de partida,
como ato de expresséo do processo de morrer, foram pesquisado os signos do s
sujeito ouvindo-se as histérias dos casos desde 0 inicio das primeiras sensagdes de
“mal-estar” fisico até o diagnéstico final. Este levantamento envolveu as patologias,

as manifestagdes, as hospitalizagdes e o tratamento.

Foi acompanhada a descrigdo do aparecimento da doencga, o que
possibilitou compreender como 0s pacientes vivenciaram esta experiéncia como
ruim, algo que o afetou muito e o levou a pensar nas perdas. Quando as sensacgdes
de “mal-estar” se transformaram em limitagGes fisicas, impedindo-os de vivenciar o
seu cotidiano dentro dos padrées por eles conhecidos, eles deram novo sentido ao

inicio dos sintomas, relacionando-os com ¢ quadro atual, segundo ¢ signo:

... senti uma pontada profunda no meio do mamilo, mas néo fiz qualquer correlagéo
com a doenga. N&o senti sintomas. Fui fazer um controle periédico e na mamografia
foi detectada uma imagem... (Etelvina).
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. depois que meu marido morreu, comecei a ter infecgdes, fiquei cheia de
furdnculos, magra, palida... soube que tinha AIDS quando minha filha morreu...
(Avelina).

...vim do Peru com sequela de infeccdo por Giardia Lamblia... entrei para a
pesquisa de vacinas subcutaneas do hospital, recuperei o peso, voltei a trabalhar e
emagreci de novo... (Hermano).

Dada a necessidade de procurarem um médico para solucionar as
limitagdes efou insuficiéncias de érgdos do corpo dado o comprometimento
avangado desses 6rgaos, foi necessaria a hospitalizacdo, havendo, entdo, uma
ruptura drastica do cotidiano. Instalou-se o “caos”, pois além de terem disfungbes
organicas, foram retirados de um mundo por eles conhecido e introduzidos em um
mundo novo. Inicialmente, a perspectiva da cura levou-os a estabelecerem um
convivio com este novo mundo da melhor forma, ainda que sem a opgéo de recusar
0 internamento, que se fez obrigatdrio. O curso de evolucdo da doenga gerou varias
hospitalizagbes e, aos poucos, passou a fazer parte do cotidiano, trazendo

sofrimentos e perdas significativas.

Diante das perdas vivenciadas, manifestadas, principalmente, no corpo fisico,
ficou-lhes evidenciada sua vulnerabilidade como ser humano. Entdo, a possibilidade
da morte se apresentou com mais intensidade e cresceu o medo em relacédo ao
diagnostico meédico. Era um medo ainda contido, pois a relacdo que eles
estabeleceram entre seu corpo e todo o instrumental tecnolégico thes possibilitou

reforgar a crencga na cura das manifestacdes e na recuperag¢édo da sua integridade.

...estive internado aqui no hospital com uma infecgdo no pénis... e agora para curar

um processo pulmonar... (Hermano).

...Estive varias vezes no hospital: seis partos normais, ligagdo de trompas, retirei o
utero e depois fiz exames e me disseram que estava com AIDS sai do hospital
melhor, porém um més depois piorei da fraqueza e minha irma me trouxe de novo...
(Esberta).

A possibilidade de continuar existindo afeta-lhes o perceber a doenca e ainda

ndo assumem, autenticamente, a sua finitude. Segundo HEIDEGGER (1988),

...a morte seja a pedra angular da anélise do homem enquanto Ser-ai
e ndo um ponto final da existéncia, e sim um elemento constitutivo
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dela, os homens ndo assumem autenticamente sua finitude e, em
geral, encaram sua existéncia como caminho bem arranjado no final
do qual estéd a morte. Mas a morte, como possibilidade, atravessa sua
existéncia e a qualquer momento pode surpreendé-fo.

No curso da hospitalizacdo, processa-se o esclarecimento das causas
das manifestactes até que o médico emite um diagndstico de uma doenga incuravel
e/ou terminal. Através do corpo, estes pacientes passaram a observar e a sentir o
processo de morrer. Iniciaram a crise do conhecimento da sua morte. O caos é
reintroduzido pois eles ainda estdo incertos quanto a inevitabilidade da morte. Em
seu cotidiano a relacdo de tempo se modifica, passando a existir em questdo de
horas, dias, suspenso em um intervalo entre a vida e a morte, até que se saiba que

espécie de agdo é adequada. A consciéncia da terminalidade torna-se presente:

... Sentia cansaco no corpo, dor na coluna, o que nunca tinha sentido. Continuou
sem parar e até fiquei sem andar. Ndo dava febre. O médico me internou e
descobriu a leucemia... (Gestino).

... ha 8 anos que sou doente, sempre sentia fraqueza, fazia exames e s6 dava
anemia. Minha filha s6 vivia doente, fez exames e descobriram que ela tinha AIDS.
Morreu ha trés anos e meu marido ha dois anos...depois que meu marido morreu,
comecei a ter infecgdes, fiquei cheia de furinculos, magra, palida...soube que tinha
AIDS quando minha filha morreu... estou internada por causa de furtinculos, perda
de peso, diarréia e dores nas pernas... essa doenga miseravel, porque, meu Deus,
eu peguei? Nunca trai meu marido, nunca fiz nada de mais, sempre fiz tudo certo,
para pegar uma doenca dessa...sou prisioneira do sofrimento, eu ndo merego isso,
meu Deus” (Avelina).

Esses discursos revelam com muita clareza os sentimentos de raiva e
tristeza, diante da revelagdo do diagnostico. A ciéncia do diagnoéstico definitivo
tornou-se um marco, promovendo uma ruptura, ndo s6 no cotidiano externo do
sujeito, mas uma interrupgdo no seu modo de existir, acarretando mudangas em
seus projetos de vida. A morte deixa de ser uma possibilidade que atravessa sua
existéncia e que pode surpreende-lo a qualquer momento, para ser uma certeza que
se instala em seu ser, com todas as questdes relacionadas com a finitude humana,

causando um impacto marcante no existir de quem a experiéncia.

E na revelagdo do diagnostico que surgem os estagios descritos por
KUBLER-ROSS, observados nas mudancas de comportamento ante as fortes

emogdes emergentes. Esse individuo toma consciéncia de que sua existéncia esta
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ameacada e que seu corpo fisico em um breve espaco de tempo, que pode durar
horas, dias, semanas, meses ou anos, serd destruido, perdendo a sua
corporeidade: ndo mais podera dangar, rir, chorar, falar....enfim relacionar-se néo

mais sera possivel.

O mundo da vida cotidiana que existia antes do diagndstico deixou de ser
referéncia, pois agora ele se tornou um paciente terminal, uma pessoa que esta
morrendo, € mais, sabe que esta morrendo, tem consciéncia desta terminalidade.
Sabe, também, que agora serd colocado 2 margem da sociedade da qual &
integrante. Nao mais poderd fazer o que fazia antes, € um doente, um

desenganado.

... soube o diagnéstico desde o inicio, nos exames. ‘Desta vez morro mesmo’ era o
meu pensamento. Estava sozinha e me lembrei que meu marido ia viajar e ele néo
sabia, mas também ndo ia poder fazer nada mesmo...chorei muito e senti medo do
sofrimento. Bateu uma saudade da vida incomensuravel... (Etelvina).

...Sei que os rins estdo parados. Minha médica me disse. Sei que vou morrer, mas
ndo quero me entregar.. tenho medo de morrer... ( Mister).

..Jja estou aqui ha muito...fico imaginando besteiras, pensando em suicidio, mas
penso que meus pais se sentirdo culpados. Depois do quarto dia deu desespero,
depressao... (Severino).

...ndo tenho quem cuide de mim, minha méae preferiu meu irmdo desempregado, s6
porque o prédio comegou a dizer que seu filho é cabeleireiro e gay... gosto muito de
trabalhar e ganho muito dinheiro, mas ela prefere ficar com as amigas e o filho
desempregado... (Hermano).

Diante do exposto, a consciéncia de sentir-se mal, do processo de morrer
e da morte em si, € uma consciéncia em situagio, pois esta relacionada com
projetos e contextos existenciais especificos. Assim, para uma compreensado
adequada da morte, deve-se levar em conta tanto os seus aspectos subjetivos, o
gue determina um mundo de diferencas interpretativas como seus aspectos

intersubjetivos, o que a torna objetiva para si mesmo e para 0s outros.

Ao se afirmar o carater intersubjetivo da morte, pressupde-se a existéncia
de parametros ou quadros de referéncia gracas aos quais & construido o significado
da experiéncia do processo de morrer € da morte em si. mesma. Estes quadros sdo

internalizados pelo individuc através de processos concretos de interagdo social.
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Neste aspecto, os padrées culturais que as pessoas utilizam para interpretar um
dado episadio da morte ou do seu processo de morrer s8o criagdes sociais, ou seja,

sao processos de definigao e interpretagdo construidos intersubjetivamente.

S6 dentro das coordenadas estabelecidas pelo mundo intersubjetivo do
senso comum, € que a experiéncia da morte € admitida como facticidade evidente

por si mesma e compulséria.

Na categoria CIENCIA DO PACIENTE E DA FAMILIA EM RELAGAO A
DOENCA, observa-se que a consciéncia da terminalidade permite aos doentes
estabelecer aproximagdes ou separacdes com seus familiares. A crenga na cura €
abalada, pois resume-se no alivio dos sintomas ou dos efeitos colaterais das
medicagcdes. Mesmo recuperados das manifestagdes ocasionadas pela doenga e
pela terapéutica instituida, passam conviver com o estigma da enfermidade, muito
evidenciada nas pessoas portadoras de AIDS e cancer. Evidencia-se o medo diante
das expectativas de voltar para casa, pois as mudangas ocorridas no cotidiano séo
inevitaveis e os conflitos nas relagbées familiares tornam-se declarados ou passa a
existir um ‘faz-de-conta que tudo estd bem’, revelando, exatamente por isso, a

fragilidade das relagdes familiares.

... n@o terei problemas ao voltar para casa, pois meus parentes e minha familia me
ddo muito apoio...minha familia ndoc sabe ainda.. espero um milagre de Deus... e
quando sair vou me preocupar mais comigo mesma... (Mirabel).

A ciéncia do diagndstico leva o sujeito a vivenciar a crise do conhecimento
de saber da expectativa de vida limitada, pois a morte despohta muito proxima.
Necessita, entdo, ser apoiado e cuidado por pessoas que estejam a seu lado,
ajudando-o0 a enfrentar esta nova situagdo. Para o sujeito, o apoio da familia é
fundamental, uma vez que o vinculo real de significancia foi com eles estabelecido e
a familia, na sua maioria, revela-se como um grupo que acha relevante o estar com
0 sujeito.

. acho que nao irei enfrentar problemas, pois meus pais, parentes € amigos me
ddo apoio... (Marvélia).

. ndo quero ir para casa ... minha m&e me pirraca € meu irmdo. Minhas irmés
também n&o gostam de mim, vivem me chateando...(Avelina).



110

... quero ir para casa, pois ndo gosto de ficar no hospital... em casa vejo os amigos,
como o que guero, tenho roupa limpa na hora gque quiser... (Vado).

...nunca escondi de ninguém...gosto muito de minha familia, € muito unida. Gosto da
minha sogra, que me trata como se fosse seu filho. Conversa bastante comigo...
(Severino).

No momento da revelagao do diagnéstico e diante da crise do conhecimento
da morte proxima, estabelece-se um vinculo por parte dos familiares que fortalece o
sujeito nessa proposicdo de uma nova realidade que pudesse redirecionar sua
existéncia e repensar parametros de normalidade No nucleo familiar a morte torna-
se, entdo, presente, manifesta, entendida ¢ compreendida de varias maneiras,
gerando o desejo de que o sujeito volte a ser como era antes, ou seja, saudavel, e
revela, ainda, o desejo, consciente ou ndo, de um retorno & normalidade da
convivéncia e o afastamento da morte eminente, num mergulho no senso comum da

significacdo da morte e do processo de morrer.

... ndo me dizem o que eu tenho realmente...0 médico prescreveu duas bolsas de
sangue para eu tomar no mesmo dia € a enfermeira disse que eu ndo ia tomar
porque eu ndo estava morrendo...as medicagdes que eu estou tomando ndo estdo
fazendo efeito, mas estou me sentindo bem, com apetite...quero ir para casa pois
meus filhos me fazem falta, em casa sou bem tratado...ndo quero ir para casa e
piorar... acredito que vai aparecer a vacina, mas sei que a doenga € incuravel...
(Leitdo).

...minha familia logo soube por mim mesma. Recebi o apoio deles, em especial do
meu segundo filho, pois encarou a possibilidade de cura. Com as colegas foi mais
dificil. Enfrentei o preconceito de ser uma doenca incuravel. Os amigos deram apoio
e sustentacao... (Etelvina).

Esse momento é percebido como um agora nao escolhido, algo que nao se
espera que aconteca. O sujeito sente medo da rejeicado, teme o estigma da doencga
e da morte, e, ao confrontar-se com a atitude familiar de negacdo do seu processo
entra num conflito entre a consciéncia de terminalidade agora registrada no seu
corpo fisico e, num mecanismo psicoldgico de defesa, a sua propria negacéo do
processo. Reprimindo, conscientemente ou ndo, a recém-adquirida consciéncia da
terminalidade, o sujeito opta por construir, com seu grupo familiar, um mundo de

faz-de-conta em que ele esta sé doente, vai ficar bom e o processo de morrer e a
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morte s&o negligenciados e suprimidos da realidade cotidiana. O conflito se

evidencia, a partir dai, nas reacdes do sujeito.

Na categoria REAGOES DO PACIENTE A DOENGA a crise do
conhecimento da morte leva o sujeito a vivenciar varias fases de reacdo que,
segundo KUBLER-ROSS (1995), s&@o: negacdo, raiva, barganha, depressédo, e

aceitacéo.

A negacao, mecanismo psicolégico de defesa, inclui a contestacdo da
realidade dolorosa presente e é tdo antiga quanto o préprio sentimento de dor. A
capacidade de negar a ciéncia do seu diagnostico é a contrapartida da “realizagdo
alucinatéria dos desejos”. O desenvolvimento gradativo do juizo da realidade
impossibilita falsificagbes globais sem que, entretanto as tendéncias a negacgdo
deixem de continuar atuantes. Todas as tentativas de negacdo que se produzem
tém adversérias nas fungbes do ego de percepgdo, inclusive, e em especial, as
corporais e a memoria. Pode-se observar, as vezes, a luta entre a negacéo e a
memoria: o diagndstico e a consciéncia da terminalidade sdo, ora reconhecidos, ora
negados. A tentativa de convencer alguém da realidade daquilo que é irreal — a cura
- visa provar a possibilidade de também serem errdbneos alguns dos dados da
memoéria. Os familiares e © sujeito, no jogo do ‘faz-de-conta’, servem de
testemunhas entre si e pactuam na disputa entre a memdria do individuo e a
tendéncia a negar ( FENICHELQ 1980).

Porque é dificil expor-se a realidade, porque exige rendncia permanente,
constantes esforgos, experiéncias e introvisdes penosas, surge o impulso de fugir
da realidade, vela-la, suprimi-la a cada momento, com o prazer momentaneo da
satisfagcdo que alivia. O isolamento, como conseqiiéncia da negagéo, compreende-
se como inverdade, porque conduz a iluséo e ao acolhimento. Isolar-se da realidade
tal qual se apresenta é de fato, isolar-se do fundamento existencial que por ela se

manifesta.

A defesa transforma-se em ilus@o, através de deformagdes sem
intencionalidade nitida, porém instintivamente objetivadas, a fim de se obter a fuga
as imposigbes da realidade. A consciéncia ja ndo consegue ajustar-se ao
inconsciente do sujeito(JASPERS 1987).
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... tenho fé em Deus que vou ficar curado. Meus colegas vao orar por mim e vou
ficar curado... (Gestino).

... quero ser livre, mergulhar no mar e me libertar de todo mal. Realizar um sonho,
mergulhar, comprar uma roupa de borracha, pescar... (Avelino).

... quero me curar, pois sem a doenca tudo & mais facil... (Neli).

A raiva, emogao primaria que desempenha uma fungéo na comunicagédo
de significado a terceiros e que pode ainda ter também o papel de orientacdo
cognitiva (DAMASIO, 1994) aparece nos animais como padrdo defensivo de
enraivecimento, acionando mecanismos basicos para a defesa da vida e séo
controlados pelas regides inferiores do encéfalo, especiaimente pelo hipotalamo e
mesencéfalo (GUYTON 1988).

... n@o acredito na cura, acho que o HIV foi criado por Hitler na década de 40 e para
curar a AIDS sé se Hitler ou seu cientista ressuscitassem... (Neli).

... @ssa doenga miseravel, porque, meu Deus, eu peguei? Nunca trai meu marido,
nunca fiz nada de mais. Sempre fiz tudo certo, para pegar uma doenga dessas...
sou prisioneira do sofrimento. Eu ndo mereco isso, meu Deus!... (Avelina).

.. s6 Deus sabe, eu ndo sei 0 que me espera, pego a Deus que ndo tenha
problemas ao voltar para casa. Tenho medo das recaidas... (Maria).

Distorcida em suas expressdes, a raiva faz o sujeito voltar-se contra
Deus, contra os médicos, contra os familiares e até contra si mesmo, numa tentativa
vé de estabelecer uma culpa e uma responsabilidade que dissolvam sua impoténcia

ante o processo de morrer.

A barganha, alternativa de troca, negociata ou trapaga surge quando o
sujeito, impotente em sua raiva, admitindo que esta com uma doenga terminal; que &
ele mesmo e n&o outra pessoa, ndo descobriu outra alternativa a néo ser ‘comprar’
a cura. Tenta superar seu mal através de promessas e barganhas, reforgando assim

o circulo vicioso da negagéao:

“...peco a Deus que me dé vida... ficar bom e me curar. Se Deus me der forgas, vou
lutar para ajudar muita gente. Nao quero nada em troca. ..vou ajudar os meninos de
rua, fazer uma casa para ajudar eles... “ Leitdo.
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“...vou numa igreja apresentar minha enfermidade a Deus. Deus, eu sei que vocé
pode me curar, e é isso que vai acontecer € eu vou lhe agradecer para o resto da
minha vida...” Gestino.

A barganha apareceu, em sua maioria, com a autoridade maxima
reconhecida — Deus. Percebeu-se nos discursos o reconhecimento de Deus como
Ser superior, que tudo pode em relagdo as suas vidas. Havia uma grande
esperanca de que Ele resolvesse o problema de cada um, ou seja, concedesse a
cura. Havia ainda a esperanca de recompensa por ter sido ‘bonzinho’ e ‘obediente’.
E como se, em troca de um bom comportamento, o sujeito esperasse conseguir a

cura que tanto deseja.

As experiéncias que precipitam a depressao representam ou uma perda da
auto-estima ou uma perda de provisées que, na expectativa do sujeito |he
garantiriam ou até aumentariam a auto-estima. Na depressao, o que mais aparece &
uma perda maior ou menor da auto-estima. A formula subjetiva sera: “Perdi tudo,
agora 0 mundo esta vazio,” ou sera “Perdi tudo porque nada merego”. O sujeito
tenta fazer com que as pessoas circunstantes lhes restituam a auto-estima perdida.
E frequente tentarem cativar os seus objetos pela forma caracteristica dos
masoquistas, exibindo a sua miséria e acusando os objetos de serem os causadores

da desgraca;

“... minha mulher me largou, fiquei desanimado, ndo tenho mais liberdade, ndo posso
mais trabalhar ou ir a festas...” Jasper.

“... ndo tenho mais animo para viver, ndo saio mais...antigamente ia para a praia com
minha irm&, mas ndo agiiento mais 0 seu pique, me canso facilmente...” Morgana.

. estou consciente de que vou morrer, mas tenho vergonha de ir a praia, estou
deprimido, estou magro demais... tenho vergonha de sair de casa, magro € sem
dentes.. Severino.

Nesta fase, o sujeito ja tem como definitivo o seu processo patolégico,
mas ainda ndo esta preparado para aceitar a morte. Muitas vezes precisa de
silencio e isolamento, reforgando a negacdo ou ainda buscando a aceitagéo do

préprio processo.



114

A aceitagdo, consentimento em receber o diagnostico que traz sua
finitude, € o estado desejado e ideal para a vivéncia e a expressdo da consciéncia
da terminalidade. Ao sair da negacdo, o sujeito pode enfrentar a realidade do seu
processo, dando novo significado aos atos do cotidiano, as relagdes interpessoais e
ao seu proprio desenvolvimento. Neste momento o sujeito ja completou todos os
seus negécios possiveis de serem completados e aceitou ser impossivel completar
outros. Esta, entdo, pronto para 0 momento final. Nao localizamos, porém, entre os
discursos estudados, nenhum sujeito neste estagio. Lembramos que KUBLER-
ROSS (1995) salienta que a vivéncia destes estagios ndo é linear, mas dinamica,

com interdependéncia e interposicao das fases vividas.
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6 — CONSIDERAGOES FINAIS

Ao se iniciar este estudo, partiu-se do pressuposto de que a consciéncia
da terminalidade advinda da ciéncia do diagnéstico de uma doenga incuravel efou
terminal traz mudancas significativas; que estas mudancgas s&o bastante dolorosas e
que se refletem em uma transformacdo da propria vida. Partiu-se, ainda, do
pressuposto de que conseguiria realizar todo este estudo com base na
fenomenologia, evitando-se o positivismo. Verificar, na pratica, a realidade desses
pressupostos, permitiria abrir uma nova possibilidade aos enfermeiros para lidar
com as questdes referentes a morte e ao morrer na prestagéao de ao paciente, com
novas atitudes e ampliagdo de sua propria consciéncia em relagdo a terminalidade

propria e do outro.

Recorreu-se, entdo, a MARTINS e BICUDO (1989) que afirmam:

...em pesquisa fenomenolégica ndo hd problema, o pesquisador ndo tem um problema para
pesquisar. Ele tem suas duvidas sobre alguma coisa e quando hé duvidas, ele interroga.
Quando pergunta, tem resposta. Quando interroga fera uma trajetéria, estaré caminhando em
diregdo ao fenémeno, naquifo que se manifesta por si, através do sujeito que experiéncia a
situagéo.

Esta colocacdo parece-a estranha, uma vez que se julgava so se ter
realizado todos os procedimentos metodoldgicos, ndo cabendo mais a pergunta e,
sim, uma resposta para a compreensdo do que muda com-a consciéncia da

terminalidade.

Emergiu uma sensa¢do de fracasso pelo fato de n&o terem sido
alcangados ideais inicialmente estabelecidos para este estudo. Ao mesmo tempo, a
experiéncia vivida junto as pessoas que sabiam estar morrendo, passava a certeza
de saber que eu, com minhas limitagdes, com tantas indagacdes, ainda assim me
mantinha aberta para a compreensdo do fendbmeno da mudanca advinda da
consciéncia da propria terminalidade. Mas de que mudanga se tratava? Estava
intuida pela percepgcdo, mas faltava a elaboragdo do pensamento, a sintese, o

insight contido nas categorias transformadas em uma descricdo consistente da
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estrutura do fendmeno. Dai decorre, que toda uma estrutura de aprendizado com

base no positivismo ndo permitiu uma clareza dentro da metodologia escolhida.

Recorrendo-se novamente a MARTINS E BICUDO (1988), vai-se
encontrar a definigdo insight: “significa evidéncia e refere-se aquilo que se doa a
consciéncia e é, no seu sentido mais elevado, um ato da razdo. Trata-se de um ver
dentro da situacdo.” Era gritante a evidéncia da resposta e esta e se impunha a
minha consciéncia de pesquisadora, trazendo a forte sensacé&o de que estava
sendo capaz de um ver dentro da situac@o construida por este estudo, no discurso

dos sujeitos e no préprio processo de realizacdo da pesquisa.

Precisava me permitir este insight, sem o qual ndo me daria por satisfeita
em encerrar o estudo e dar por concluida a tarefa de escrever uma dissertagdo para
obter o grau de mestre, finalizando o Curso de Mestrado em Enfermagem.
Retornamos novamente as categorias, agora numa atitude pessoal introspectiva e
reflexiva, foram utilizadas estratégias de observacdo participante. Estudando as
categorias emergentes, pdde ser acompanhada a mudancga ocorrida. Desta vez,
extraiu-se o que surgia como pontos de reflexao mais profundos, em termos de
sensagbes e percepgdes, tanto do sujeito da pesquisa como da pesquisadora .
Estas precisavam alcangar a razdo, visando a integracdo do conhecimento
adquirido e, entdo, serem uteis a uma praxis do enfermeiro e de todas as pessoas

envolvidas no fendmeno.

Na a identidade do sujeito deste estudo, e pode-se ver € sentir 0 seu
cotidiano. Em SIGNOS DO PACIENTE, acompanhou-se a descricdo do
aparecimento da doenca. Os signos identificados s foram significativos quando as
sensacgdes de “mal-estar” se transformaram em limitacdes fisicas do paciente
impedindo-o de vivenciar o seu cotidiano dentro dos padrdes por ele conhecido.
Surgiu, entdo, para ele, a necessidade de procurar um médico para solugéo de suas

limitagbes efou das insuficiéncias de 6rgéos do corpo.

Diante do comprometimento avangado  desses oOrgaos, houve a
necessidade de hospitalizacdo, e aqui ocorre uma ruptura drastica do cotidiano.
Instalou-se a situag@o problematica da doenga pois, além de ocorrer disfungées

organicas, ele estava agora sendo retirado de um mundo conhecido e introduzido
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em um mundo novo. Inicialmente, a perspectiva da cura leva o paciente a
estabelecer um convivio com este nove mundo da melhor forma, ainda que sem

opcéo de recusar o internamento que se fez obrigatdrio.

O curso de evolugdo da doenca gera varias hospitalizacbes e, aos
poucos, estam passam a fazer parte do cotidiano, trazendo sofrimentos e perdas
significativas. No curso das hospitalizacées, o processo do esclarecimento das
causas das manifestagbes mantém as expectativas de uma vida normal, até que o

medico emite um diagndstico de uma doenga incuravel e/ou terminal:

.. 86 me internei para fazer a cirurgia Antes disso s6 no hospital dia para fazer a bibpsia.
{Guithermina)

Através das manifestagcbes do corpo fisico, este cliente passou a
observar e a sentir a conscientizacdo, seus efeitos e mudangas no processo de
morrer. |niciou-se a crise do conhecimento da prépria morte. O conflito é

reintroduzido, pois eles ainda estdo incertos quanto a inevitabilidade da morte.

...Sal do Hospital Roberto Santos melhor, porém um més depois piorei da fraqueza e minha
irma procurou a UDAI Agora estou me sentindo melhor, fomando a medicagdo e me
alimentando como posso. N&o pedi alfa porque ainda vai fechar a colostomia, estou fraca e
fremendo ainda. (Tendrio)

Em seu cotidiano, a relacdo de tempo se modifica, passando a considera-
lo apenas em questao de horas, dias e solugdes, suspenso em um intervalo entre a
vida e a morte, até que se saiba que espécie de acdo é adequada. A consciéncia da

terminalidade se faz presente:

... parece que tenho mais pressa de fazer as coisas. Dar confa do frabalho, néo deixar nada
pendente. E como se precisasse andar répido. Ndo d4 para esperar pelas coisas. N&o d4
mais tempo. Independente da doenga, a morte pode chegar a qualguer momento. Se eu
sabia disso, agora sei muitc mais. -

Em CIENCIA DO PACIENTE E DA FAMILIA EM RELAGAO A DOENGA,
a consciéncia da terminalidade permite estabelecer aproximacgdes ou separac¢des
com seus familiares. A crenga na cura foi abalada, pois resume-se ac alivio dos

sintomas ou dos efeitos colaterais das medicagdes.

Mesmo recuperado das manifestacbes ocasionadas pela doenga e pela
terapéutica instituida, o paciente passou a conviver com o estigma da enfermidade,

muito evidenciada nas pessoas portadoras de AIDS e cancer. Evidencia-se o medo
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diante das expectativas de voltar para casa, pois as mudangas do cotidiano tornam-
se inevitaveis e os conflitos nas relagées familiares tornam-se declarados ou passa
a existir um “faz de conta” que tudo esta bem, revelando ainda assim a fragilidade

das relacbes familiares e dos papéis nelas contido:

... e eu estivesse bom, nédo estaria no hospital, mas ndo quero ir para casa e prejudicar
minha famifia, por exemplo, passando bacilos quando for beijar meu filho. Néo acredito que
irei enfrentar problemas [ao voltar para casa] pois minha familia me ajuda
economicamente. {Joviniano)

O paciente e seus familiares, conscientes do diagnéstico, da
terminalidade e do processo de morrer, confirmados com a debilitacdo cada vez
maior do corpo fisico, em decorréncia do curso da doenca, vivenciam reagdes que
geram mudangas nas relacbes e nos comportamentos. Todo o cotidiano &
modificado em fungdo de um dos seus membros que esta vivenciando a morte

proxima.

Em REAGCOES DO PACIENTE EM RELAGAO A DOENGA, as mudancas
deste s&o percebidas, primeiro, de forma acentuada na sua vida pessoal. volta-se
para a religiosidade, com expectativas de curas milagrosas; apesar do medo de sair
do hospital, expressa desejos de voltar para casa, com a finalidade de colocar em

pratica planos de modificagéo de vida:

... antes de adoecer, frabalhava muito, viajava muito. Final de semana vendia picolé, jogava
bola, fiquei crente, peguei um amor muito grande pelo evangelho, ndo ia para a igreja para
namorar e sim para pregar a palavra de Deus. Todos me amavam. Acho que Deus vai me
curar e vou viver uma vida normal.”

E, de forma secundaria, nas relagdes externas, muda o papel do paciente em
relagdo a sua familia, transformando-se em um doente, incapaz de produzir, um

alguém a ser cuidado:

... vou viver uma vida de repouso, mas vai mudar porque meus familiares n&o véo deixar eu
fazer coisas. Vou precisar me alimentar mais e néo vou enfrentar nenhum problema.

Este repensar as descricbes permitiu-me uma nova compreensdo, pois
pude sentir que a dor do outro também & a nossa prépria dor e a consciéncia da
terminalidade um ponto comum, pois todo o ser humano sabe que vai morrer, tenha
consciéncia disto ou ndo. Neste estudo, o0 sujeito e a pesquisadora possuem a

consciéncia da terminalidade: o primeiro por saber-se portador de uma doenca
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incuravel, terminal ou ndo; e a segunda, por conviver em seu cotidiano com pessoas
gue estdo morrendo. O enfermeiro, nesta convivéncia e com o treinamento de
assisténcia do modelo hospice, possui a capacidade de facilitar a integracéo e
coordenar os diversos profissionais que assistem o paciente; de prestar cuidados
especificos a estes e a seus familiares, no processo do morrer; interagir com o
paciente, ouvindo-o e falando livremente sobre a morte e suas implicagbes; facilitar
a elaboracdc das sensagbes corporais, sentimentos e emocgdes referentes a
terminalidade, aliviando-o do fardo de carregar s6 o conhecimento de que sua morte

se aproxima; observar e pesquisar novos conhecimentos nesta area.

Esta observacio participante é também chamada por SELLTIZ et alii de
assistematica, pois “0 observador assume, pelo menos até certo ponto, o papel de
um membro do grupo e participa de sua atuacdo”. 1sso so foi possivel, neste estudo,
pois pdde ser estabelecida uma relacdo empatica entre sujeito e pesquisadora
possibilitando uma confianga mutua, para abordar tdo dolorosc tema. Empatia, na

linguagem fenomenoldgica, segundo BOEMER (1984):

...Significa sentir, como o oulro, aquilo gue ele sente sem que necessariamente estejamos
vivendo o que ele esté vivendo { em- dentro; phatos — unido). Na auséncia de empatia ndo ha
relacionamento humano, pois ele é a disposicéo pessoal de ida ao outro.

Para mim, a evidéncia da compreensao da resposta justificava-se por me
sentir um com o sujeito, e ambos possuiamos as nossas proprias concepgdes em
relagdo & morte, ao processo de morrer e 3 consciéncia de terminalidade. Para o
sujeito, a concepcao da morte evidenciou-se em todo o processo de evolugdo da
doenca, trazendo, como consequéncias, as hospitalizagdes, o diagnostico, as
mudangas radicais no cotidiano, enfim, a consciéncia da terminalidade levou o
paciente a pensar na vida antes, durante e depois da doenga; a identificar as
perdas dos projetos e planos de vida; e a modificar a percepcéo de si mesmo e de

suas relagdes sécio-afetivo-culturais:

... guando souberam que a minha mufher e meus filhos morreram de AIDS, me aposentaram
como louco, mas eu nédo acredito que foi por loucura e sim por causa da AIDS. Perdi muitos
amigos. Estou consciente de que vou morrer, mas fenho vergonha de ir & praia, esfou
deprimido, estou magro demais. Tenho vergonha de sair de casa, magro ¢ sem dentes, nédo
acabei de extrair os dentes. Sempre fui uma pessoa super vaidosa. Era muito bonifo, fui até
modelo profissional.



120

A concepgdo da morte, e processo de morrer e a consciéncia da
terminalidade evidenciaram-se, para mim, em todo o processo deste estudo. Nem o
sujeito nem a pesquisadora permaneceram imunes & consciéncia da terminalidade:
o sujeito mudou a sua concepgao da vida e da morte; e a pesquisadora mudou a
concepgdo sobre pesquisa fenomenoldgica, porque ja tinha ciéncia das suas
proprias finitudes e das mudangas que ocorrem quando esta compreensdo, de
alguma forma, é alcangada pela consciéncia, fruto das experiéncias pessoais e
profissionais vivenciadas. A questdo permanecia: saber o que mudou com esta

consciéncia.

Aqui é possivel poder realizar a segunda reduczo - a eidética. O que fica
da mudanca das atitudes reveladas na concepg¢do da vida e da morte, quando
colocada entre paréntesis, em suspensdo? O que fica, Retirando as crengas, as

atitudes, os pressupostos?

Pode-se afirmar, agora, que a consciéncia intencional, ou seja, a

consciéncia ativa e reflexiva é o que fica que, segundo CHAUI (1995):

...& aquela que reconhece a diferenga entre o interior e 0 exterior, entre si mesmo e o outro,
entre o observador e 0 mundo. Este grau de consciéncia é o que permite a existéncia da
consciéneia em suas quatro modalidades: eu, pessoa, cidadio e sujeito. Este titimo grau é
definido pela fenomenologia como consciéncia intencional ou intencionalidade.

Neste momento, como pesquisadora precisei dar um passo atras sobre o
impensado, até entdo, neste estudo:. a consciéncia da terminalidade mais do que
levantar a questdo da morte sempre negada, e da vida sempre reafirmada, permitiu
o alcance da consciéncia intencional, tanto por parte dos sujeitos da pesquisa,
portadores de doencga incuravel, como pela pesquisadora também sujeito da sua

prépria pesquisa.

Adquirir, entdo, apds este estudo, um conhecimento mediato, istq é,
aquele que se da por meio de conceitos. E o pensamento que opera por etapas, por
um encadeamento de idéias e raciocinios que levam a uma determinada conclusdo.
Para tanto, a razao precisa realizar abstracdes. Abstrair significa isolar, separar de.
Faz-se uma abstracdo quando isola-se/separa-se um elemento de sua
representacéo, elemento este que ndo é dado separadamente na realidade (CAHUI,
1995, p.)
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O verdadeiro conhecimento se faz pela ligagéo continua entre intuicéo e
razdo, entre o vivido e o teorizado, entre o concreto e o abstrato. Assim emerge
para nés a esséncia deste estudo e consideramos realizada a reducgéo eidétjca.
Considerando os sujeitos e abstraindo-nos dos processos para ver a situagéo todos

os discursos refletem uma profunda e acentuada mudanga de significag@o. (Idem,p.)

Considerando a questéo inicial - 0 que muda quando o individuo adquire
consciéncia da sua propria terminalidade? - Pode-se afirmar, ainda que
parcialmente: mudou a imagem de si mesmo, mudou o relacionamento com o
parceiro, com o trabalho, com os amigos, com o lazer ... mudou a forma de
relacionamento com o mundo externo, o sentido da propria existéncia e de ser para
0s outros. Mudou o ponto de vista, mudou o foco de percepgdo obrigando, assim, o
sujeito a mudar a correlagdo e o significado de si mesmo, da sua vida e da sua

morte.

Pode-se concluir, entdo, que a mudanga na concepgédo de vida e de
morte permite alcangar a esséncia do ser humano que sabe que sabe, pois morrer é
a unica certeza da vida. A perda dos significados anteriores e a compreensao de
uma nova significacdo criaram um espacgo-tempo em que apenas a esséncia

permaneceu: a consciéncia intencional

O principio da intencionalidade de Husserl afirma que a consciéncia &
sempre “consciéncia de alguma coisa” e que sua esséncia &€ sempre o termo de
uma visada de significacdo. Enquanto n&o atingido pela ciéncia do seu diagnostico,
0 paciente visa a significagdo da concepcdo de morte no sensd comum; uma vez
tendo ciéncia de um diagnéstico que o colocou ante a sua terminalidade, muda a
significacdo de todas as suas atitudes, comportamentos e relages ante a vida, os
projetos e os outros, pois, se o objeto &€ sempre objeto-para-uma-consciéncia, ele
ndo sera jamais objeto em si, mas objeto percebido. Entdo, a relagdo entre a
consciéncia da terminalidade e a concepg¢éo de morte foi concebida sob uma forma
que podera parecer estranha ao senso comum das pessoas que ndo estdo diante
dessa percepc¢do, pois nao alcangaram ainda a consciéncia intencional, ou seja, a

intencionalidade de existir no mundo.
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Conclui-se, também, que mudar a significacdo da morte implica em mudar
a significac&o da vida, e o contraric também é verdadeiro: mudando a significacéo
da vida implica mudar a significagdo da morte. Indo mais longe, pode-se afirmar
gue, ao nos isolarmos da consciéncia intencional, seja na vida ou na morte, na

realidade, isolamo-nos do fundamento da nossa transcendéncia.

Quero crer que o aprofundamento deste estudo, considerado ainda como
preliminar, podera favorecer o encontro da esséncia, descrever a consciéncia
intencional. Isto requer do pesquisador maior familiaridade com o método
fenomenoldgico, a habilidade de se desnaturalizar de suas proprias concepcdes de
morte e do processo de morrer e, assim, poder ir ao encontro do objeto de estudo: o

ser humano no seu confronto com a morte.

Aprender fazendo € o caminho para continuar este estudo, motivado por
esta dissertacdo de Mestrado. Constituiu, portanto, o primeiro passo, dado de forma
insegura, conflitante, medrosa, imperfeita. Estes sentimentos sdo proprios dos que
possuem a coragem de dar o primeiro passo. A conclusdo deste estudo comprova a
acdo, mas nao revela os sentimentos. Estes sé podem ser compreendidos por
alguém que também ja viveu a experiéncia. O aprendizado alcangado é maior do

que esta dissertacéo é capaz de expressar. E como o viver € o morrer: s6 sabe

quem o faz.
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ANEXO 1

INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

| ol —— DATA ; - CLINICA

[ - IDENTIFICAGAO

a) NOME:
b) IDADE: SEXO: M D F D
c) ESTADO CIVIL:
Solteiro D Casado D Viuvo D Separado D

OBSERVACAOQ: Separado considerar divorciado ou néo

d) LOCAL DE NASCIMENTO:

e) PROCEDENCIA (Municipio/Estado):

fl%NDERE(;O CEP
g) NIVEL DE ESCOLARIDADE:
Analfabeto D 1° grau compieto D 1° grau incompleto D
2° grau completo D 2° grau incompleto D Superior D
incompleto

3° grau completo D
h) ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

Profisséo

Ocupacéo do(a) parceiro(a)

Tempo de servico Aposentado : Sim [] Nao [ ]

Tempo de aposentado




I ESTRUTURA FAMILIAR:

a) Posicgo na familia b)NZde filhos c) NZde filhas
d) Pai: Vivo Sim [ ] Nao[ | e)Mae: Vivar Sim [_] Nao [ ]
f) N%de Pessoas dependentes:

g) Pessoas Residentes na casa:

Nome

Posig&o na familia Idade Ocupagéo

Escolaridade

h) Pessoas Residentes na casa:

Nome

Posigéo na familia Idade Ocupacao

Escolaridade

i) Quem sera o principal responsavel pela casa durante o seu periodo de

convalescenca?

ll. CARACTERIZAGAO SOCIO-ECONOMICA:

a)Casa Propria D b)Casa Alugada D c)Outros D
d)Vocé possui na sua residéncia:

Televisao | | Camo [ ]

Radio D Telefone D
Geladeira D
e)Vocé possui seguro de saude? Sim D Nao D

Em caso positivo especificar o tipo

f ) Vocé tem testamento ? Sim [ ] Nao

(5]



g) Como vocé gosta de se distrair? :

Cinema [ ] Festa D

Clube [ ] Bar L)

Teatro [ ] Restaurante | |

Futebol [ | Esporte [ |

Praia [ ] Reunido em casa de amigos | |
igreja D

~ IV-RECONSTRUGAO DO CASO

1) QUANDO VOCE COMEGOU A SENTIR OS SINTOMAS DA SUA DOENGA?

2) O QUE SENTIU?

3) QUAL FOI A PRIMEIRA PROVIDENCIA TOMADA?

4) VOCE FOI AO 1° TERAPEUTA? SIM [ | NAO[ ]
QUAL? QUANDO ?

4.1 QUEM LHE INDICOU ESTE TERAPEUTA?

42VOCE FOI SOZINHO A ESSE 1° TERAPEUTA ? SIM D NAO

4.3 QUEM LHE ACOMPANHOU?

L]




4.4 FO! INDICADO EXAMES? SiM [] NAO []
45 QUAL FOI O DIAGNOSTICO DO 1° TERAPEUTA?

46 VOCE SEGUIO O TRATAMENTO INDICADO? siv [ ] NAO [ ]
5. VOCE FOI AC 2° TERAPEUTA? SIM L NAo L]
QUAL? QUANDO ?

5.1 QUEM LHE INDICOU ESTE TERAPEUTA?

52 VOCE FOI SOZINHO AESSE 2° TERAPEUTA? SIM[ | NAO [ ]
5.3 QUEM LHE ACOMPANHOU?

54 FOI INDICADO EXAMES? sm [ ] NnAo[]
5.5 QUAL FOI O DIAGNOSTICO DO 2° TERAPEUTA?
5.6 VOCE SEGUIO O TRATAMENTO INDICADO? SiM L] nao LI
6. VOCE PROCUROU ASSISTENCIA RELIGIOSA?  SiM[_| NAo[ |
6.1 CONTINUA PROCURANDO ESSA ASSISTENCIA? SIM [ ] NAO [ ]
PORQUE?

V- PROBLEMAS ATUAIS (INTERVENGAO) NO CLIENTE

VOCE FOI HOSPITALIZADO ALGUMA VEZ? SIM[ ] ~ NAO[]
QUAL O MOTIVO?

QUAIS OS ASPECTOS POSITIVOS QUE VOCE VE NO HOSPITAL?
QUAIS OS ASPECTOS NEGATIVOS QUE VOCE VE NO HOSPITAL?

VOCE ACHA QUE OTRATAMENTO ESTA SURTINDO EFEITO? SIMD NAO D



PORQUE?

VOCE GOSTARIA DE TER UMA ASSISTENCIA ESPIRITUAL DURANTE O SEU

INTERNAMENTO NO HOSPITAL? SIM[] NAO ]
PORQUE?
VOCE JAPEDIUALTA?  SIM[ ] NAO [ ]
PORQUE?

O QUE VOCE PRETENDE FAZER LOGO QUE SAIR DO HOSPITAL?

VOCE QUER IR PARA CASA?  SIM ] NAO ]
PORQUE?

QUAIS OS PRINCIPAIS PROBLEMAS QUE VOCE IRA ENFRENTAR QUANDO
FOR PARA CASA?

VOCE GOSTARIA DE TER ASSISTENCIA DE UM(A) ENFERMEIRA OU OUTRO

PROFISSIONAL EM SUA CASA? SiM[_| NAO [ ]
PORQUE?

VOCE SABE QUAL E A SUA DOENCA?[ |SIM [] NAO
PORQUE?

VOCE ACREDITA QUE EXISTE CURA PARA A SUA DOENCA? SIM[] NAO ]
PORQUE?




O QUE SERIA NECESSARIO PARA QUE VOCE FICASSE CURADO?

COMO FICARA A SUA VIDA AGORA COM ESSA DOENCA?

NO MOMENTO QUAL E SEU PRINCIPAL DESEJO?

VI CONDIGOES DO CLIENTE

DIAGNOSTICO(S) MEDICO

NECESSIDADES AFETADAS
MOBILIDADE
Paresial | Plegia [ ]
LOCOMOCAQ
Independente [ ] Muletas| | Cadeira de rodas | | Cama []
INTEGRIDADE CUTANEA

integra ] Lesdes [ ]
Especificar

VISAO

Independente D Dependéncia parcial D Dependéncia total D
Especificar

NUTRICAO

lndependenteD Dependéncia parcial D Dependéncia total D
Especificar




OXIGENACAO

Independente D Dependéncia parcial D Dependéncia total D
Especificar,

CIRCULACAOQ

IndependenteD Dependéncia parcial L] Dependéncia total [ ]
Especificar

NEUROLOGICA

IndependenteD Dependéncia parcial D Dependéncia total D
Especificar




RELATO DOS DISCURSOS

001 - INICIO DOS SINAIS E SINTOMAS DA DOENGA
2. junho de 1995

3. junho de 1995

4. maio de 1994

5. com 7 anos de idade, em 1972

8. agosto de 1995

7. dezembro de 1985

8. neste ano ( 1996 )

9. em 1992

10.

junho de 1995

- 11 ha oito anos atras, 1988

12.
13.
14.

em fevereiro de 1996
Inicio de 1995
junho de 1994

15. junho de 1994

16.

1
18.

19.
20.
21
22,

fevereiro de 1996, mas quando peguei a doenga eu ndo sei, ninguém sabe,
nunca vou saber.

janeiro de 1992

j& sabia que tinha AIDS desde 1988,quando em 1989 meus filhos e minha
mulher morreram de AIDS. N&o procurei médico, mas os primeiros sintomas

foram em 1991. Tive neurotoxoplasmose € em 1993 comecei a fazer tratamento
com AZT.

margo de 1995

1995

1995

dezembro de 1995, depois que tirei o utero.

23. junho de 1996

24.

25.
26.
27.

1988, ha 08 (oito) anos que sou doente, sempre sentia fraqueza, fazia exames e
s0 dava anemia. Morava no Rio de Janeiro, minha filha so vivia doente, fez
exames e descobriram que ela tina AIDS. Morreu ha 03 (trés) anos e meu marido
ha 02 (dois) anos.

agosto de 1995

1996

ha 02 (dois) anos - 1994, desde que meu parceiro morreu

28. janeiro de 1996

29.
30.

1992 ou 1993 ndo me lembro bem
1993



00

2
3
4
2
8.
7
8
9

2 - TIPOS DE MANIFESTACAO
tontura, abafamento

. emagrecimento e queda de cabelo.
. fraqueza nas pernas e nos pés, dor de cabecga, dor na coluna.
. dor na regiéo direita do abdome

edema generalizado.

. palidez e hemorragia intermenstrual
. emagrecimento, fraqueza, furinculos, queda de cabelo manchas no corpo, febre
. dor na sola dos peés

10. parou de urinar, inchaco, dor de cabeca.

11
12
13

14.

15

16.
17.
18.
19.
20.

21.

22

23.

24.

25.

26.
27,

28

29

. inchago em todo o corpo.

.dengue e “alergias parecendo impinge”

. sangramento vaginal.

dor de cabeca, vomito, tontura, falta de apetite.

. dor de cabega, falta de ar, fiquei fraco.

falta de ar

carogos no corpo, bragos que inchavam, desinchavam e depois sumiam.
emagreci, perdi os dentes e passei a ter problemas de herpes anal e testicular.
falta de apetite, vOmitos, fraqueza, dor nas pernas, ndo conseguia andar.

senti uma pontada profunda no meio do mamilo mais ndo fiz nenhuma
correlagéo com doenga. Nao senti sintomas. Fui fazer um controle periddicc e na
mamografia foi detectado uma imagem.

cansaco no corpo, dor na coluna, o que nunca tinha sentido, era tipo céimbra de
nd e piorou até ficar insuportavel, até gritei de dor, continuou sem parar e até
figuei sem andar. Nao dava febre.

emagreci, fiquei sem querer comer, dor nas pernas, diarréia, infec¢do - saia pus
pela vagina.

tive dengue, depois rubéola, problemas de garganta e emagreci. Tive febre que
ndo passava.

depois que meu marido morreu comecei a ter infecgdes, fiquei cheia de
furinculos, magra, pélida. Vim para Salvador ha 01 (um) ano atras. Fazia
acompanhamento 14 no Rio de Janeiro e soube que tinha AIDS, quando minha
filha morreu (choro). Ela teve muitos problemas e morreu.

quando tive o ultimo filho, a barriga comegou a crescer e os pés ficaram
inchados. Sentia tontura, desmaiava, todo dia ia para emergéncia. Tinha anemia.
s6 fraqueza.

vim do Peru com sequela de uma infeccdo por Giardia Lamblia. Ao chegar em
Salvador, figuei com a minha familia, entrei para a pesquisa de vacinas

subcutaneas que ainda estdo para serem aprovadas, do hospital, recuperei o
peso, voltei a trabalhar e emagreci de novo.

. comegou a dor no joelho, depois veio a dor no lado esquerdo do rosto que ficou
paralisado.

. infeccdo no pénis, mas antes disso tive outra coisa que ndo me lembro.

30. falta de ar, abafamento, perna inchada

10



003 - PATOLOGIA BASICA

2. insuficiéncia renal cronica
3. AIDS IV

4. leucemia mieldide cronica
5. insuficiéncia renal cronica
6. leucemia linféide aguda

7. linfoma leucemizado

8. AIDS IV

9. AIDS IV

10. insuficiéncia renal cronica
11. insuficiéncia renal cronica
12. AIDS IV

13. cancer de colo uterino

14. insuficiéncia renal cronica
15. insuficiéncia renal cronica
16. AIDS IV

17. AIDS IV

18. AIDS IV

19. leucemia mieldide aguda
20. carcinoma de mama infiltrante e cirurgia de padrandectomia
21. leucemia mieldide aguda
22. AIDS IV

23. AIDS IV

24 AIDS IV

25. ICC grau funcional IV, secundario a miocardiopatia chagasica
26. AIDS IV

27. AIDS IV

28. linfoma nao Hodgkins

29. AIDS IV

30 ICC grau funcional IV, secundario a miocardiopatia chagasica

004 - MOTIVOS DE HOSPITALIZAGOES ANTERIORES

2. Fiquei internado cinco dias com cblera

3. fiquei internado um més para tratamento de tuberculose pulmonar
4. fiz cirurgia de traumatismo

5. fui internado varias vezes pelo mesmo problema.

6. ndo tenho

7. néo tenho

8. fiz cirurgia ( histerectomia)

9. fiz dois abortos (curetagem)

10.

fiz cirurgia devido a toxoplasmose cerebral.

i1



5118
12.
13.
14.
15.
16.
17
18.
19.

20.
21

22.
23.
24,
25.
26.
27,
28.

29.
30.

problema renal

diversas vezes, devido ao problema renal.
abscessos nas pernas

lupus eritematoso sistémico

problema de presséo alta, internou-se na UTI.
problema renal, por duas vezes

n&o fui internada antes

AIDS

sim, na emergéncia do Hospital Menandro de Farias e a médica que me
examinou disse que eu estava anémica e pediu exames. A hemoglobina estava
baixa. A medica entdo me internou neste hospital, tomando sangue € sempre
fazendo exame de sangue

s6 me internei para fazer a cirurgia. Antes disso s6 no hospital dia para fazer a
bidpsia.
fui internado um dia porque cai de um pé de arvore.

sim, varias vezes: 06 partos normais, 01 ligacdo de trompas, retirei o Gtero no
Hospital Santa Isabel e depois no Hospital Central Roberto Santos, onde fiz
exames € me disseram que estava com AIDS.

com 12 anos fui internada no Hospital Manoel Vitorino para fazer cirurgia de
apendicite

sim, no Hospital Marcilio Dias no Rio de Janeiro por causa de furlnculos em todo
corpo e cheia de carogo nos seios.

sim, em Nazaré das Farinhas, por causa de agua na barriga, no Hospital Manoel
Vitorino, Hospital Santa isabel e Hospital Roberto Santos, todos pelo mesmo
motivo.

sim, no hospital Otavio Mangabeira com problema de pulméo.
sim, uma vez com abcesso na coxa e problemas respiratorios
nunca fiquei internada

sim, estive aqui mesmo na UDAI com uma infecgdo no pénis.
sim, aqui neste hospital, problema cardiaco

005 - MOTIVOS DA HOSPITALIZACAO ATUAL

2. observacao das manifestacdes de fraqueza e dor no peito
3. continuidade do tratamento de tuberculose

4. priapismo secundario a leucemia

5. dor no joelho direito.

6. tratamento da doenga

7. tratamento da doenga (quimioterapia)

8. tratamento e observacao dos sintomas.

9. tratamento da patologia.

10.
11
12

tosse e dispnéia.
tuberculose pulmonar.
psoriase.

12



13. dor nas costas e nas pernas.

14. observac&o da pressé&o.

15. peritonite

16. falta de ar

17. AIDS IV

18. dor em FID e na articulagido coxo-femural, herpes testicular e peri-anal.
19. fazer tratamento com quimioterapia e ter nenen

20. no momento ndo estou internada. A cirurgia aconteceu em maio de 1995

21. a dor de coluna voltou, e o médico me internou e descobriu a leucemia € me
enviou para o HUPES.

22. sai do Hospital Roberto Santos melhor, porém um més depois piorei da
fraqueza, minha irmé procurou a UDAI

23. febre, diarréia e perda de peso

24. furdnculos, perda de peso, diarréia, dores nas pernas

25. choque cardiogénico, hepatomegalia, ascite, derrame pleural
26. diarréia e febre geralmente a tarde.

27. tosse incessante, febre, diarréia, estado geral comprometido
28. néo estava andando e nao consegui me levantar

29. curar um processo pulmonar

30. falta de ar, estdmago alto e tensdo baixa

006 - ASPECTOS POSITIVOS DA HOSPITALIZACAO

2. tem toda equipe multiprofissional em alerta, caso sinta aigo

3. tem toda a infra-estrutura de profissionais que néo teria em casa
4. a assisténcia integral dos profissionais.

5. a atencao dos profissionais.

8. os profissionais. SO.

7. os profissionais s&o0 atenciosos, a comida € nutritiva e o tratamento também &
positivo. Acho que sairei do hospital o melhor possivel.

8. o tratamento, as auxiliares, as medicacdes.

9. gosto muito dos médicos.

10. o tratamento, as enfermeiras, os médicos.

11. as enfermeiras atendem bem, as medicagdes sac na hora certa.

12. os médicos, a assisténcia.

13. o hospital € limpo, as enfermeiras s&o boas, os médicos, a assisténcia.

14. o tratamento esta indo bem, estou me alimentando bem.

15. 0 pessoal do hospital, estou procurando a saude, os colegas de enfermaria.
16. o tratamento, no hospital tem mais equipamentos, mais tecnologia.

17. o laboratorio, as medicas que fornecem as medicacies necessarias

18. nada, E apenas um lugar que vai me fazer melhorar. Para mim é novidade a
internacao.

19. os médicos ajudam, dao forca e as enfermeiras também.

I3



20.

21.

22.

23.
24.
25.

26.
27,

28.
29.
30.

nenhum. Alids é exagero. Oferece seguranca, da suporte ao ato cirurgico.
Nenhum no que se refere ao tipo especifico da cirurgia que € mutiladora.

sou muito bem tratado pelas enfermeiras. A nutricionista me trata muito bem,
todo dia pergunta o que quero comer. A médica me trata bem.

o povo do hospital: os colegas de quarto, os medicos, as enfermeiras e o
atendimento

s6 o tratamento que a gente faz. Mais nada.
ter as medicagdes nas horas certas e os profissionais sao bons.

os médicos, as enfermeiras, o tratamento, mas estou aqui porque tenho gue
ficar, ndo tem outro jeito.

as medicacdes, o tratamento e o resultado que o tratamento da.

a assisténcia: os horarios das alimentacbes, as enfermeiras me atendem toda
hora e me examinam todo dia, a atencdo delas ndo € 100% porque elas séo
poucas e os pacientes s&o muitos, tomo remédio certo na hora certa; a limpeza
é boa.

os remédios, as enfermeiras e o tratamento, estou mais forte.

o hospital € para cuidar do paciente e dar o remédio certo.

o atendimento dos enfermeiros, os médicos sao atenciosos e bons, a
alimentacdo & sem sal.

007 - ASPECTOS NEGATIVOS DA HOSPITALIZAGAO

2.

D k@

10.
1.
12.

13.

14.
15.

16.

falta de liberdade e de comer o que quero.

os outros pacientes gritam e fazem barulho a noite

ndo tenho liberdade para fazer o que quero, sair, comer
a comida é ruim, sem sal

a comida € ruim e fria, morre gente toda hora, o quarto € pequeno, tenho
impaciéncia de ficar no quarto

a falta que meus filhos me fazem, devido a distancia em que estdo e por serem
menores (ndo podem entrar no hospital).

nada a dizer

a comida é fria, vomito todas as medicagdes que tomo porgue nado
correspondem as de casa

a comida vem fria, sempre a mesma coisa, ndo tem roupa
a comida é gelada e sem sal

n&o acho nada ruim

a comida vem fria, tarde

fico sozinho, sem ver a familia

ndo como o que presta, ndo durmo o que presta, estou longe de casa
preocupado com minha mulher e meus filhos sozinhos no interior cuidando das
minhas rogas; estou preocupado com minha mulher que esta sozinha com meu
filho no bar, nas rogas. Teve festas estes dias no interior e fiquei preocupado
com os dois sozinhos no bar

desatencdo de algumas enfermeiras, as vezes chamo e elas ndo atendem

14



17

18.

19.
20.

21.

22.
23.

24

25.
26.
27.

28.

29.

30.

nao me dizem o que tenho realmente. Fizeram uma pesquisa de medicacéo , as
enfermeiras s&o grossas e ignorantes, a comida daqui € péssima, as enfermeiras
ndo tiram o soro quando acaba, perdem a veia diversas vezes, n&o respondem
guando os pacientes tocam o alarme e se respondem € de maneira agressiva.
Domingo era para eu tomar medicag@o venosa e a enfermeira deu oral. Uma
medicacdo que eu tomo da efeitos colaterais, eu fico gelado, e as enfermeiras
ndo dao importancia. Puncionaram minha veia a noite, o local ardeu muito,
reclamei e a auxiliar ndo retirou porque disse que estava na veia. O médico
prescreveu duas bolsas de sangue para eu tomar no mesmo dia e a enfermeira
disse que eu ndo ia tomar porque eu ndo estava morrendo

ja estou aqui ha muito, ha 08 (oito) dias estou parado, fico imaginando besteiras,
pensando em suicidio, mas penso que meus pais se sentirdo culpados. Depois
do 4° dia deu desespero, depressdo. Nao tenho o gue dizer dos meédicos, das
enfermeiras. O ambiente do hospital me deixa depressivo, porque parece gque
estou isolado do mundo. E horrivel estar no hospital e no leita. Até o cheiro &
horrivel. Tudo é diferente

fico longe da minha familia, sinto falta dela e da minha filha.

a parte de enfermagem é ruim. Sentia muita histeria na enfermagem, falavam
demais, muito alto, s6 andavam correndo muito. Faziam o barulho todo e depois
se sentavam para fazer trancinha no cabelo. Foi muito doloroso como enfermeira
assistir a esse comportamento.

se eu gritar para pedir aparadeira, fica dificil porque tem poucas enfermeiras. Me
sinto preso, N&o posso sair, N80 posso comer 0 que gosto.

a comida vem fria. A gente ndo tem fome e a comida quando vem nem nos atrai.

o hospital é sujo, a minha companheira de enfermaria faz as suas necessidades
na cama e fica um tempéo esperando que alguém venha limpar e fica aquele
cheiro de fezes na enfermaria, que € fechada e me da vontade de vomitar. Vivo
chateada porque sou limpa e acho isso um absurdo. Ha uma demora no
atendimento quando se aciona o alarme. De repente estou morrendo e nao
tenho ninguém para me acudir. Acho o hospital desumano e a maioria das
pessoas sdo desumanas.

fico nervosa sem poder fazer as coisas, dependendo das auxiliares de
enfermagem para pegar aparadeira.

estou longe de meus filhos

fico a noite toda sozinho. Nao posso nem dormir com 0s parentes

nédo vejo. N&o tenho problemas em relacdo a saudades da familia porque ela ndo
me d4 apoio. Eu ndo vou exigir que me sirvam filé mingnon, mas a comida € sem
gualidade e sem sabor. Nao como frango e o mesmo vem varias vezes. A carne
é uma sola, repetitiva. Esta repeticdo enjoa os pacientes. Faz com que eu ndo
coma e o tratamento néo faz efeito. Quem tem uma agulha espetada no brago
nao tem forca para cortar a carne.

estou demorando de tomar os medicamentos, porque estava parada, mas agora
vai comegar para poder ir para casa.

falta de recursos porque € publico, ndo traz comida quente para o paciente € ndo
tem muitas enfermeiras.

sinto saudades de minha familia.
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008 - EFEITO DO TRATAMENTO

2

14.

15.

16.
17.

18.
19.

20.

21.

22,

23.

24,

25,
26.
27.

Acho que estou pior do que quando estava em casa, principalmente quando fago
hemodialise, pois sinto dor no peito entre outras coisas

Acho que estou melhorando
Estou notando melhora do priapismo

Acho que ndo esta fazendo efeito, pois estou com os mesmos sintomas de
quando fui admitido

Acho que estou melhorando

Nao sei dizer

Acho gue meus sintomas estéo desaparecendo

Acho que meu quadro estéd melhorando, a diarréia e a febre

. Acho que sim, estava tossindo e escarrando sangue mas agora esta methor
. Acho que esta surtindo efeito, pois melhoraram as dores, as tosses eram muitas

e diminuiram, os calafrios melhoraram

. Acho que néo esta surtindo efeito porque n&o estou vendo melhora
. Estou melhorando, ndo estava andando direitc e agora consigo ir ao banheiro

tomar banho sozinha

Acho que estéd fazendo efeito, pois estou me sentindoc bem melhor do que
quando cheguei

Sim, porque estava com peritonite e ndo estou mais, foi retirado o catéter e o
médico me disse que daqui a 20 dias vou sair de alta

Sim, porque a minha recuperagac foi boa

Nao, as medicagdes que estou tomando ndo estdo fazendo efeito, mas estou me
sentindo bem, disposto, com apetite

Sim, estava no soro e n&o estou mais. Estou me sentindo bem meihor

Estou vendo o remédio fazer o efeito que eles fazem - fraqueza, vomito,
sangramento, dores - mas n&o estou vendo melhora porque cheguei aqui boa e
agora estou com sangramento vaginal muito forte.

Sim, o tratamento surtiu efeito. Venho fazendo controles e esta tudo bem. Uso
novaldex e tamoxifen, mas a mama direita ficou mutilada. Sinto que tenho uma
mutilacdo e sinto vergonha de expor a estranhos. O brago diréito continua com
edema devido a circulagdo linfatica ter ficado prejudicada por causa da cirurgia.

Sim, acredito em Deus e sei que vou melhorar. Eu era um dos piores la na UTl e
06 dias depois eu melhorei

Sim, estou me sentido melhor, tomando a medicacdo e me alimentando como
posso.

Sim, estou me sentindo melhor da diarréia e ndo tenho mais febre, mas ainda
estou muito magra.

Sim, sinto que estou melhor, estava com dores nas pemas e parou. Mas ainda
estou deprimida.

Esta fazendo efeito aos pouguinhos, mas eu chego 1a que Deus quer.
Sim, pelo estado que eu estava e pelo que estou agora, melhorei.

Sim, estou mais forte, mais animado, tem coisas que n&o me incomodam mais,
como a tosse que era incessante.
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28.

29.

30.

Sim, eu ndo estava andando, ndo conseguia levantar e agora depois do soro
estou conseguindo, tinha dores. Agora estou andando bem, indo ao banheiro
sozinha, ando até demais, porque estou em isolamento e nao posso ficar muito
do lado de fora do quarto.

O tratamento estd muito lento, ndo estou vendo melhoras,. Apesar dele ter que
ser assim.

Estou melhor da falta de ar, o estbmago baixou um pouco, mas nao estou bom
ainda; a tensdo esta baixa e eu estou fraco.

009 - ASSISTENCIA ESPIRITUAL DURANTE O INTERNAMENTO NO HOSPITAL

2.

3.

10.
11
12.
13.
14.
15.
16.
;0

18.

19.

20.

29.

22.

23.

gostaria de ter uma assisténcia espiritual durante o intermanento porque sou
cristdo e gosto de quem traga as palavras de Deus,; elas sdo uma forga.

gostaria de ter, pois acho que alivia, da suporte

gostaria de ter, pois além de ndo ser religioso fiel, acho que assisténcia espiritual
€ muito importante.

necessariamente uma assisténcia espiritual ndo, mas é valido qualquer pessoa
que me fale das palavras de Deus.

néo faco questéo de assisténcia espiritual
gostaria de ter, pois acho que € uma forga e creio que Deus ira me ajudar.

gostaria, pois preciso alimentar o meu espirito, acho que falar de Deus é bom e
importante em todos os sentidos.

nao gostaria, pois acho que as pessoas da minha religido séo falsas e hipocritas
gostaria que os crentes e o pastor da minha igreja viessem conversar.

gostaria, pois aceito qualquer pessoa que venha me falar de Deus., me distrai.
gostaria que qualquer pessoa me viesse falar de Deus.

gostaria que um padre viesse conversar, gostaria de comungar.

néo gostaria de ter essa assisténcia pois vou a igreja sempre que posso.

ja tem um padre que vem me ver, eu comungo quando ndo vou a igreja.

ndo, ndo tenho interesse nessa assisténcia espiritual, mas acho que é valido.

n&o, chamo muito por Deus e acho que conversar com Deus € o mesmo que
conversar com alguém da minha religiao.

nao me ligo em religido. Estou sentindo falta da cristalterapia que eu fago.

ndo porque ja tenho uma vizinha que vem e reza comigo, fala das palavras de
Deus e a minha fé € o que importa. Toda vez que minha vizinha vem aqui eu me
sinto melhor.

sim e tive assisténcia espiritualista.

Sim. Creio muito em Deus, gostaria muito que meu pastor e meus iIrmaos
viessem conversar comigo.

sim gostaria que uma freira ou um padre viesse me dizer uma palavras,
conversar. Sempre procurei assisténcia religiosa mesmo antes da doenga. Gosto
de minha religido, acho que n&o posso viver sem Deus, Ele nos bota num bom
caminho.

ndo me interesso por este tipo de assisténcia. Ndo faco questéao.
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24.

25.

26.

27,
28.

29.

30.

nao . Nao faco questdo, mas se qualquer pessoa vier conversar comigo sobre
Deus € de bom grado.

0 padre vem todos os sabados me ver, chama para ir a missa, mas nao posso
por causa do aparelho.

Néo. Nao tenho condigdes de pagar. A igreja catdlica para tudo quer dinheiro.
Querer eu quero um padre para conversar comigo.
Nao, nao gostaria pois ndo sou de Igreja. Converso com Deus diretamente.

Gosto quando os crentes vem e oram por mim. Gostaria que um padre falasse
comigo porque é muito importante e fala das palavras de Deus.

N&o, ndo fago questao, ja tenho minha claridade, fago questao da visita de um
amigo, ler uma revista, mas espiritual ndo. Creio em Deus do meu jeito.

Sempre fui a igreja aos domingos mais ndo aumentou minha necessidade depois
que fiquei doente. Mas aceito qualquer pessoa de qualquer religido para
conversar comigo

010 - MOTIVAGAO DA ALTA PEDIDA

2.

3.
4.

10.

1.

12

13.
14.
15.

16.
1Z;
18.

nao pedi alta porque o médico € quem deve decidir se terei alta ou ndo. S6 quero
ter alta quando estiver o melhor possivel, para evitar reinternagées.

n&o pedi alta para evitar reinterna¢des. Quero voltar para casa o melhor possivel

ndo pedi alta porque sinto que devo aguardar mais dias, para sair do hospital em
ordem.

nao pedi alta porque estou fazendo exames ainda e ndo sairei do hospital
enquanto ndo resolverem meu problema

todos os dias pego para ir embora, tudo no hospital € ruim

ndo pedi alta devido ao pouco tempo em que estou no hospital e por ter
comecgado a quimioterapia recentemente

n&o pedi alta pois estou esperando a determinacdo da médica, esta &€ quem sabe
o que € melhor

ja pedi alta, pois quero ficar com minha mulher e familia, sinto soliddo no
hospital. Nao gosto da comida

nao pedi alta, pois acho que n&do estou bem, e tenho uma série de exames para
fazer ‘

n&o pedi alta pois quando se chega no hospital & para ficar bom, se tiver que
ficar um ano, vou morar no hospital

nao pedi alta pois n&o estou bem ainda, quero fazer o tratamento e acho que o
hospital € mais apropriado

nao pedi alta, pois n&o estou boa ainda
n&o pedi alta ainda pois ainda faltam alguns exames a fazer

quero ficar aqui por enquanto até o meédico resolver, mas pergunto sempre
quando terei alta.

nao, quem sabe a hora da alta € a médica
ndo. N&o sei minha situacgéo real, s6 0os médicos sabem .Quando estiver “pronto”

ja pedi alta porque ndo aglento mais ficar aqui. .Sei que a culpa de ficar aqui
nao & dos médicos, mas quero ir embora.
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19.

20.
21.

22.

23.

24.
25.
26.
27.
28.

29.

30.

N&o pedi alta porque sei que o tratamento € demorado e ndo tenho condi¢des de
ir para casa, sd quando “eles quiserem”.

N&o porque néo foi necessario.

Nao, so perguntei quando iria embora, mas agora n&o pergunto mais para nao
enjoar.

Nao pedi alta, porque ainda vai fechar a colostomia, estou fraca e tremendo
ainda.

Nao pedi alta. Se vim para o hospital € porque preciso de tratamento, respeito a
conduta dos médicos e so terei alta quando o médico der.

N&o. Ainda estou toda ruim, com diarréia, magra. Quero voltar para casa boa.
Nao, como vou pedir alta para piorar de novo em casa?

N&o, estou cheio de tubos, nédo tenho condi¢cbes de sair daqui assim.

Nao pedi alta. Da outra vez que estive internado eu pedi, mas desta vez n&o.

Ndo pedi ainda porque s6 quero alta depois que estiver melhor, depois do
tratamento que tenho que fazer.

Néo pedi alta ainda pois quero sair daqui bom, mas sempre pergunto se vou
para casa ou o cemitério.

N&o pedi alta ainda porque os meédicos € que sabem quando vao me dar, eles &
que sabem se é necessario ir para casa; ainda estou fraco, com as pernas
fracas com tensdo baixa sem condi¢des de ir para casa. Quando tiver, irei.

011 - O QUE PRETENDE FAZER AO SAIR DO HOSPITAL

2

3.
4,
5

10.
{2
12
13.
14.
15.

16.
17.

me aposentar
trabalhar, frequentar a igreja, rever amigos de quem me separei
rever a familia, os amigos, voltar para minha cidade

continuar a vida de sempre; ir para a hemodialise, ir para 0 médico de vez em
quando e abrir uma banca de queimados

ficar em casa, comer, beber, dormir, colocar uma barraca para vender frutas,
namorar

rever meus filhos

viver, tentar construir mihaa casa, receber dinheiro do INSS, morar com meu
filho até o dia que Deus quiser

gostaria de morar na minha casa da ilha, porém la sentirei soliddo, pois vou
morar so

ficar em casa e continuar o tratamento de hemodialise.

voltar as minhas atividades: cozinhar, cuidar da casa, rever 0s amigos
me tratar, fazer um check-up, trabalhar, ir para a igreja

ver meus filhos em Jequié, ir para minha casa

trabalhar, fazer um curso, caminhar bastante

me preocupar comigo mesmo, administrar minhas rogas, minhas propriedades,
meu bar

comer uma pizza

procurar descansar o0 maximo possivel, abrir uma conta para comparar
medicagdo, pois meu colega conseguiu
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18.

19.
20.
21.

22.

23.
24.
25,

26.
27.
28.
29.

30.

trabalho com festa de crianga, tenho clientes de tarot. Pretendo voltar as minhas
atividades.

Trabalhar, mas n&o num trabalho pesado e ver minha filha
Me cuidar.

Vou numa igreja apresentar minha enfermidade a Deus. Deus, estou
sentindo...eu sei que vocé pode me curar, e € isso que vai acontecer e eu vou
Ihe agradecer para o resto da minha vida.

Pretendo trabalhar, vender alguma coisa, ndo gosto de ficar em casa sem fazer
nada.

Ver minhas filhas que néo podem vir me ver.
Viajar com meus filhos.

Tenho vontade de cuidar dos meus filhos, cozinhar, mas n&o posso por causa do
coracgao e da barriga que incomoda.

Continuar a trabalhar normalmente.
Chegar em casa, tomar um banho, colocar uma roupa maravilhosa e trabalhar.
Ver meus irmaos e jogar video-game

Me cuidar, tomar remédio, tenho um terreno e pretendo fazer uma horta e
colocar uma barraca.

Trabalhar se eu puder. Se nao puder vou me encostar e descansar. Mas se
Deus der minha saude, vou trabalhar

012 - DESEJO DE IR PARA CASA

2.

ol

00 N

10.

5 8

12

13.

14.
15.

sim, pois quero ficar junto com a familia, ter com quem conversar, conversarei
com 0S$ amigos, comerei 0 que quiser.

tenho vontade de ir para casa pois tenho saudades da familia
sinto falta da familia e dos amigos

nao quero ir para casa porque tenho pouco tempo de internagdo e quero que
resolvam meu problema

quero ir para casa pois sinto falta dos parentes
Tenho vontade de ir para casa pois sinto saudades dos filhos.
quero ir para casa pois nao vou ficar no hospital toda a vida

Quero ir para casa, pois ndo gosto do ambiente do hospital. Em casa como na
hora certa e tomo as medicacgdes certas.

quero ir para casa pois ndo gosto de ficar no hospital, onde passo fome. Em
casa, vejo 0s amigos, como o que quiser, tenho roupa limpa na hora que quiser.

quero ir para casa pois nao quero me acabar no hospital, quero melhorar e voltar
para casa.

nao quero ir para casa pois em casa me prejudicarei mais, 14 trabalho pesado e
nao tenho condi¢bes de me alimentar. Porém, tenho vontade de rever meus
filhos

quero ir para casa, pois estou fora ha quatro meses

s6 quero ir para casa quando estiver bom, pois n&o quero retornar ac hospital
sim, porque tenho saudades da minha familia, porque a amo, tenho rogas

preciso cuidar e tenho o bar.
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29.

30.

sim porque canso de ficar muito tempo no hospital

sim. Meus filhos me fazem falta, em casa sou bem tratado, aqui fico trancado em
quatro paredes, nao posso andar

sim, tenho saudades da minha familia. Em casa tomo sol, tenho o carinho da
minha familia, saio para onde quiser. O hospital ndo tem nem varanda para olhar
arua.

N3o, s6 saio daqui quando a doutora disser: “vocé pode ir”.
Estava muito abatida e tinha vontade de voltar para casa e continuar o

tratamento. Voltar para o meu quarto, minha cama, meu banheiro, onde me sinto
segura.

Sim, 14 tem culto, eu pregava o evangelho, la todo mundo me ama. Meus
colegas € que me sustentam, nunca dei nada a eles.

N&o. Quero primeiro ficar boa e ter minha salde de volta.

Sim, na minha casa € diferente, tudo limpo, estou no meu lugar com minhas
coisas. La tem limpeza e siléncio. Tem minha m&e que se dedica a mim.
Também estou com saudades das minhas filhas.

N&o. Tenho problemas com minha mae que vive me pirragando, fazendo comida
que eu ndo possoc comer, meu irmdo esquizofrénico, tem foco na cabega e
atenta todo mundo, s6 chega tarde em casa fazendo zoada, acorda todo mundo,
é um inferno. Se fizesse minha casa, queria ir.

Estou louca para ir para casa ver meus filhos.

Sim, que pergunta...claro que quero ir. La fico junto da minha familia.

Sim, pois la € meu espaco, fago ¢ que quero na vida.

Tenho vontade de ir para casa porque o hospital é lugar de fratar, melhorar e ir

embora, ndo é lugar de morar. Sinto saudades dos meus irméos pequenos que
nao podem entrar aqui.

Se eu estivesse bom nao estaria no hospital, mas n&o quero ir para casa e
prejudicar minha familia, por exemplo, passando bacilos quando for beijar meu
filho.

Quero ir para casa quando estiver melhor, para ver meus filhos. Assim como
estou nao posso.

013 - PROBLEMAS QUE IRA ENFRENTAR AQO VOLTAR PARA CASA

2.

w

©0: SN O

a ignorancia da familia, pois se sentir alguma coisa em casa as pessoas nac
saberdo o que fazer

acho que n&o irei enfrentar problemas pois meus pais, parentes e amigos me
darao apoio

0 servigo que é pesado, tenho medo de ndo poder mais trabalhar.

nao me reiaciono bem com a irma e a madrasta.

acha que n&o irei enfrentar problemas.

nenhum, meus parentes e minha familia me déo muito apoio.

nao irei enfrentar problemas, pois moro num local onde os portadores do virus
HIV sdo tratados sem preconceito (CAASA).

a indiferenga dos filhos, que se afastam quando eu chego perto.
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problemas financeiros, pois ndo poderei comprar meus remédios, e de familia,
pois meus pais brigam muito.

nao irei enfrentar problemas.

n&o terei condicbes de me alimentar, comprar remédios, trabalharei muito nos
servigos de casa.

s6 Deus sabe, eu ndo sei 0 que me espera, peco a Deus que nao tenha
problemas ao voltar para casa. Tenho medo das recaidas.

no meu interior, sé tem tratamento direito quem tem condigbes de pagar médico
particular

ndo vou poder trabalhar direto na roga como antes, trabalhar pesado. Quero
viver um pouco mais, mas nao poderei trabalhar diretamente.

terei que procurar coisas para fazer, sair, para nao ficar ociosc em casa, Nervoso
n&o quero ir para casa e piorar

ndo tenho dinheiro para comprar 0 remédio e por isso estoy internado

Né&o terei problemas e mesmo que tenha, ndo esquento.

Quem sai do hospital com drenos e curativos s6 pensa em se cuidar e o
problema que enfrentei foi tomar banho sem molhar o penso, e me auto-
sustentar até um limite, pois ai precisava de alguém que me cuidasse: fazer o
curativo, a drenagem...

N&o vou enfrentar nenhum problema

Tenho que tomar conta dos meus filhos, pagar as contas la de casa. Durante o
tempo que em que estive doente, cortaram a agua e a luz |4 de casa.

Estou me sentindo melhor, mas terei problemas de locomogéo e transporte.
Tenho que passar mais tempo em casa do que na rua para aumentar minha
defesa. A minha casa € muito longe do HUPES e o dnibus que vem para ca €
cheio e abafado, principalmente nos dias de chuva

Minha mae me pirraca e meu irm&o. Minhas irmas também ndo gostam de mim,
vivem me chateando.

N&o vou enfrentar problemas, a minha familia me ajuda em tudo.
Nenhum.

N&o tenho quem cuide de mim, minha mé&e preferiu meu irmao desempregado so
porque o prédio comegou a dizer que seu filho é cabeleireiro e gay. Sou uma
pessoa extremamente bem sucedida, gosto muito de trabalhar e ganho muito
dinheiro, mas ela prefere ficar com as amigas e o filho desempregado.

N&o poderei pegar agua, peso e fazer esforgo.

Ndo acredito que irei enfrentar problemas pois minha familia me ajuda
economicamente.

N&o irei enfrentar problemas, meus filhos estéo todos grandes e minha mulher
estd acostumada comigo.

014. ASSISTENCIA DO ENFERMEIRO QU OUTRO PROFISSIONAL DE SAUDE

EM CASA

gostaria, porque teria quase a assisténcia de um hospital e estaria com meus
familiares

gostaria, pois estaria recebendo cuidados junto da minha familia
22



10.
3.

12

13.

14.

15.
16.

17-

18.

19.

20.
21.

Z2:

23.

24.
25.

26

2l
28.
29.
30.

gostaria de ter, pois terei o servico parecido ao de um hospital em casa; terei
mais liberdade e estarei junto com a familia.

gostaria de ter, pois em casa tenho liberdade, poso comer o que quiser, ir para
onde quiser.

gostaria pois estarei em minha cidade com minha familia.

Gostaria de ter, pois estaria na minha cidade, na minha casa, junto com meus
filhos.

Ja tem, na CAASA.

gostaria de ter, pois terei com quem conversar, ndo precisarei voltar ao hospital
diversas vezes.

gostaria de ter.

gostaria, pois ndo queria estar no hospital, gostaria de me tratar em casa, me
alimentando melhor.

ndo gostaria, pois acho que o hospital € mais adequado, em casa irei trabalhar
muito € me prejudicar.

gostaria, pois a enfermeira € mais experiente do que as pessoas de minha casa,
estudou para cuidar das pessoas.

gostaria, pois teria uma pessoa que medisse minha press&o e me desse a
assisténcia correta.

Sim.

sim, de vez em quando seria bom ter uma pessoa para ver como eu estou, como
estou seguindo

sim, para me dar a medicacéo na hora certa, como aplicar

sim, para cuidar de mim e evitar que eu me reinterne. Tenho um prontuario em
casa, onde anoto tudo que tenho. Ja tive varias pneumonias, convulsdes,
quebrei um bragco em 3 lugares..

Sim, porque a enfermeira estara sempre perto e sabera os remédios que irei
tomar.

Sim, e como enfermeira encontrei colegas gue me assistiram em casa.

Nao. Tenho minhas irmas e tudo o que eu quiser elas fazem, minha mée e
minhas irmas. Se tiver que ter eu tenho, mas nao fago questéo.

Sim. Gostaria, pois teria alguém que fizesse alguma coisa por mim. Meus filhos
fazem mas eles n&o sabem o que fazer.

Sim, preciso de uma enfermeira que me aplique as medicacdes e me
acompanhe.

Sim, teria alguém que cuidasse de mim.

Sim, porgue se eu sentisse alguma coisa a enfermeira estaria ali para cuidar de
mim

Isso é diferente. Claro que gostaria. O cuidado dela seria s6 para mim. Aqui tem
poucas enfermeiras para varios pacientes.

Gostaria, pois alguém cuidaria de mim

Gostaria, todo dia ia cuidar da minha saude e me examinar
Com certeza, cuidaria de mim no que precisasse.

Sim, alguém cuidaria de mim.
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015 - CONHECIMENTO DO PACIENTE ACERCA DA DOENCA PRINCIPAL

2.

13.
14.
15.

16.
17
18.
19.

20.

sei que o rim néo funciona.

ja desconfiava que tinha a doenga desde os primeiros sinais e sintomas. Ao
saber o resultado, foi apenas uma confirmacgao.

sei qual € a minha doenga, a médica me falou por alto que era uma doenca
maligna.

néo tenho conhecimento. Acredito que tenho anemia.

sei que tenho problema de rim e que fiquei invalido por isso.

Sei, pois a médica me disse que tenho linfoma.

sei qual & a minha doenca desde a internagao anterior.

sei, pois desde que foi feito o diagndstico, meu médico me informou.

. sei gue o rim ndo funciona e que tenho de fazer hemodidlise, que é o trabalho do

rm.

. sei que o rim ndo funciona.
. Nao sabia. ( Mesmo ja tendo o resultado do teste HIV no prontuario) . Em um

segundo encontro: j§ tenho conhecimento da doenga, pois estou consciente de
ser portadora do virus HIV.

( ndo sabe que é cancer } .
sei apenas que tenho problema renal

sei que os rins estdo parados. Minha primeira médica me disse . Sei que vou
morrer mas ndo quero me entregar. N&o vou riscar o chao por estar com um
catéter na barriga. Tenho medo de morrer em cima de cama de hospital. Quero
morrer trabalhando, fazendo alguma coisa na minha casa junto com minha
mulher e meu filho,

sim, desde o inicio o médico me explicou o que tinha
( ver formulario).
sempre soube do problema, porém sé comecei a fazer tratamentc em 1993.

Sei que tenho leucemia, que € problema do sangue e que se ndc me cuidar, ndo
sei 0 que sera de mim mais tarde. Desde o0 inicio, quando estava internada no
Hospital Menandro de Farias, fui fazer um mielograma no HUPES. A médica
disse que eu estava com aplasia na medula e falta de gldbulos vermelhos. A
médica passou acido folico e a doenga ndo ficava s6 com um diagndstico:
mielofibrose, mielodisplasia e depois leucemia, que conseguiram ver devido a
uma bidpsia 6ssea que mandaram para ,Sao Paulo. Figuei um ano e meio
tomando sangue e a doencga estava se transformando e eu n&o podia mais tomar
remédio. lam comegar o tratamento para leucemia, mas engravidei e resolveram
nao fazer a quimioterapia. Tive uma gravidez normal, fiz pré-natal e o parto foi
cesarea, pois se fizesse parto normal poderia ter hemorragia e o neném foi para
a incubadora e passou la cinco dias. Fui para casa, e antes de completar 15 dias
em casa fui internada para fazer quimioterapia, comegar ¢ tratamento que néo
tinha comecado devido a gravidez. Internei ha 15 dias atras e estou até hoje.

Sempre soube desde o inicio. Participei do diagnéstico. Fazia os exames
indicados e sempre ia sO6. Logo que apareceu a imagem fiquei tensa e
preocupada. “Dessa vez morro mesmo”, era o pensamento. Sentia meu corpo
desvitalizado. Como estava com as emogdes a flor da pele, era como se o corpo
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21.

22.
23.
24.

25.
26.
2t

28.

29.
30.

tivesse anemia. Falei com minha irm& de nao estar mais dando conta de
caminhar na praia. “Vocé tem infecc@o”, ela disse. Eu nao tinha nenhuma
infecgdo, o animo estava fraco. Fiz exames achando que néo ia dar nada, até o
dia que recebi o resultado da bidpsia. Fui sozinha, me sentei no sofa do Hospital
Sao Rafael, e me lembrei que meu marido ia viajar e ele n&o sabia, mas também
ndo ia poder fazer nada mesmo. Fui para casa com o resultado. Chorei muito e
senti medo do sofrimento. Bateu uma saudade da vida incomensurdvel. Fiquei
mobilizada no sentido da saudade. Imediatamente procurei um psicélogo e segui
muitos tratamentos alternativos: quelacdo, naturalismo, fitoterapia e também os
alopaticos: quimioterapia e radioterapia.

Sempre soube que tenho leucemia, sei que leucemia ndo tem cura e o
tratamento é prolongado. Me internei para fazer quimioterapia. Depois tenho alta
€ me interno de novo para fazer quimioterapia.

Sei que tenho AIDS.
Primeiro eu néo sou doente. Sou HIV positiva.

Sei. Essa doenca miseravel; porque, meu Deus eu peguei? Nunca trai meu
marido, nunca fiz nada de mais. Sempre fiz tudo certo, para pegar uma doenca
dessa. Sou prisioneira do sofrimento, eu ndo merego isso, meu Deus.

Sim, coragdo, barbeiro, agua na barriga.
Sim, desde o ano passado sei o que tenho

Sim, sempre soube porque guando o meu parceiro morreu resolvi fazer um
check-up e ai fiquei sabendo.

O médico me falou o nome da doenga, mais eu ndo me lembro, e nem sei 0 que
e

Sim. Desde o inicio sei que tenho AIDS.

Sei que tenho problemas no coragéo, veias entupidas, doenga de chagas, cada
meédico diz uma coisa.

016 - CONHECIMENTO DA FAMILIA ACERCA DA DOENGA PRINCIPAL

N AN

10.
11.

12
13.

( ndo foi perguntado pela entrevistadora )

sabem, pois quando tive a confirmacéo ndo escondi da familia
minha familia sempre esteve a par da situacdo.

minha familia me acompanha desde pequeno.

minha familia também acredita tenho anemia.

minha familia ndo sabe, pois o diagndstico é recente e eles ndo sabem ainda
porque estdo no interior. Quero dizer pessoalmente.

minha familia sabe, ndo escondi de ninguém apesar de ter ficado abalada
quando soube que era portadora do virus.

minha familia tem conhecimento, pois conversei com ela ao saber do
diagnostico.
minha familia sempre me acompanhou.

nao tenho familia. Minha mulher quando esteve a par da minha doenga me
largou.

meu irmao contou a minha familia.
minha familia também né&c sabe.
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14.
15.
16.
17.
18.

19.
20.

2%.
22.

23.
24.
25.
26.
27.

28.
29,

a familia sabe 0 mesmo que eu.

sim, desde o primeiro momento que soube, eles também souberam.
sim desde que eu soube contei para a minha familia

(sem resposta)

nunca escondi de ninguém. Descobri o virus porque a minha mulher durante a
primeira gravidez teve complicacdes e fez varios exames e entre eles o HIV, que
deu positivo. Dias apds eu fiz o exame, que também deu positivo. Todos
pensaram que eu passei o virus para minha mulher, mas a conheci em 1980 e
dai para cé, nédo tive outras mulheres e nunca usei drogas injetaveis, s0 uso
maconha até hoje. E além do mais, ela morreu primeiro, em 1989. Tive dois
filhos que também morreram de AIDS. Passei a morar s6 com minha sogra, mas
minha cunhada fez fofoca que eu tinha um caso com a minha sogra de 73 anos e
agora moro com meus pais. Gosto muito da minha familia, & muito unida. Gosto
também da minha sogra, que me ftrata como se fosse seu filho. Conversa
bastante comigo.

Sim, esta sabendo desde que foi diagnosticada a doenga.

Minha familia logo soube por mim mesma. Recebi o apoio deles, em especial do
meu segundo filho, pois encarou a possibilidade de cura. Com as colegas foi
mais dificil. Enfrentei o preconceito de ser uma doenga incuravel. Os amigos
deram apoio e sustentagio.

Desde o comego minha mée e minhas irmaés me acompanham.

S6 quem sabe € o0 meu pai e as minhas irm&s. N&o quero que meus filhos
saibam. Eles podem espalhar.

Algumas pessoas na familia ndo tém necessidade de saber.
Sim. Eu contei para minha mae, ela espalhou para todo mundo.
Sim, os médicos falaram para minha familia.

Todos sabem, nunca escondi de ninguém.

No inicic a minha familia ndo tinha estrutura para saber, mas depois 0 médico
conversou com a familia.

A minha familia sabe 6 mesmo que eu.
A minha familia sabe, tanto sabe que me da muita for¢a

017 - CRENCA NA CURA DA DOENCA

2.

o AW

2 0N S

acredito em Deus e no saber dos médicos
acredito que um dia a doenga sera controlavel, como as doencgas renais.
Acredito na ciéncia.

acredito, porque minha meédica me falou numa cirurgia de transplante de
medula, no futuro.

existira cura se houver um doador para poder fazer um transplante renal.
acredito no tratamento que estou fazendo.

acredito na quimioterapia, nos médicos e em Deus.

acredito, pois tenho esperancga dentro de mim mesma.

. acho que vai demorar muito para descobrirem a cura da doenca. O tempo esta

passando e isso ndo acontece.
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3
12

13.

14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.
25.

26.

27,

28.

29.

acredito, pois acho que Deus existe.

acho que s6 Jesus deve curar, me entregarei nas maos dele para que aparega
um doador de rim.

sei que minha doenca é incuravel mas peco a Deus sua misericordia para cuidar
de meus filhos. Eu ndo posso ficar sofrendo assim.

Tenho consciéncia de que o lupus nao tem cura.

acredito nos remédios, no tratamento que estou fazendo, estou melhorando e
tenho fé que vou ficar bom.

sim, porque tenho fé em Deus, que Ele vai me ajudar e pdr os meus rins para
funcionar novamente e eu serei o homem que fui antigamente para retomar os
meus trabalhos, porém n&o posso lhe dizer.

Sim, acredito que vai aparecer a vacina, mas sei que a doenga é incuravel

sim. Acredito que com a terapéutica que seguira, viverei como uma pessoa
normal e daqui a trés ou quatro anos venham a descobrir a cura.

n&o, acho que o HIV foi criado por Hitler na década de 40 e para curar a AlDS,
sO6 se Hitler ou seu cientista ressuscitassem. Sim, pois nada para Deus €
impossivel.

Pelo que conhego da literatura, pelo estagio em que foi detectado e meu poder
de regeneragdo, e visto como um processo, eu ja posso me considerar curada.

sim, o dia que sair daqui estarei curado. Creio em Deus e na Biblia que diz: “Se
creres veras a gloria de Deus”.

Sim, acredito, pois para tudo Deus da o poder, aos médicos, o poder de curar as
doencas. Todas as doengas graves de antigamente tiveram cura, porque esta
n&o?

Né&o. Cura ainda ndo existe, mais vai existir.
Nao. Mas tenho esperanga que aparega a cura.

N&o. Sei que néo tenho cura, nem a barriga e nem a doenga de chagas. Ja me
conformei que daqui s6 a morte.

Os médicos me deram o diagndstico e me disseram que tem cura.

Sei que nao tem cura, mas tem os paliativos, como o coquetel de medicamentos

que vai fazer muitos aidéticos e soropositivos, vivam até que sejam descoberta a
cura da doenga.

Acredito que existe cura. Acredito nos médicos, nas enfermeiras e nos
medicamentos

Nac sei, mas a doenga do pulm&o tem cura, mas a AlIDS acho que ngo tem cura
agora, tem paliativo e o coquetel vai nos ajudar a viver até que venha a cura

018 - O QUE SERIA NECESSARIO PARA QUE FICASSE CURADO

2. que resolvam-se os problemas de pressao, de coracao, tontura, dos rins
3. que se crie uma vacina.

4. o tratamento e a fé, para fortalecer o corpo e 0 espirito.

5. um doador.

6. os remédios e Deus.

7. Um milagre de Deus.
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8. eliminar o virus do meu corpo.
9. que descubram a cura da AIDS.

10.
¥1.
12
13.
14.
15.
16.
37

18.

18.

20.
21.
pe
23,

24.

25.
26.
27,
28.

29.

a béncéao de Deus.

um doador.

a forga de Deus e a for¢a do médicos.

( n&o soube responder ).

continuar o tratamento e fazer dialise.

ter muita fé em Deus e pedir a Ele tudo de bom.
avacina

que aparega uma medicagdo que mate o virus e para prolongar a minha vida
que eu faga meu tratamento e me cuide

que aparecesse um cientista muito bom que criasse uma medicacdo que
matasse os virus que estivessem na célula. O pior € que matando o virus, mata
a célula. Sei que ndo vou viver muito, mas outros irdo viver.

Ter fé em Deus e nos médicos pois Deus deixou a eles a inteligéncia, o dom de
curar as pessoas.

Né&o ter recidiva
a gldria de Deus
um remédio forte para ver se acaba com isso.

Que criassem um antidoto. Que os cientistas descobrissem. Gostaria de
experimentar um novo remedio, um paliativo para prolongar a vida.

Nao sei. S6 quem sabe é Deus e o que eu quero talvez ndo seja o que Deus
quer.

Nao tem nada que me cure. Ja me conformei.

Tomar os medicamentos e me alimentar direito.

N&o sei

Muito medicamento forte e muita palavra de Deus.

N&o sei doutora. Primeiro tenho de tirar o catarro do pulméo.

019 - A VIDA APOS E COM A DOENGA

2.

nao terei mais a forca de homem “imbativel”, terei que me cuidar para néo haver
recidivas. Apenas comer, dormir, tomar remédios e descansar.

nd&o serei mais promiscua como antes, mas irei curtir bem a vida, com
ponderagbes. Tentarei viver mais proxima da minha familia e dos meus amigos.

terei mais cuidado com a vida, com a alimentacao, serei mais ponderado do que
era antes.

n&o vai haver mudanga pois tenho a doenga desde pequeno.

meu trabalho ndo podera mais ser pesado, terei que abrir uma barraca ou um
bar, ndo poderei mais trabalhar na roga.

me preocuparei mais comigo mesma.

fazia questdo de ter um companheiro antes de saber da minha doenga, mas
agora nao fago mais, quero ter minha casa e morar com meu filho.

queria me dedicar mais & minha casa da ilha, cuidar das plantas.

28



10.

i i

12.

13.
14.
15.

16.
17,

18.

19.
20.

21.

22.

23.

nao tenho mais animo para viver, ndo saio mais, s6 para a hemodialise.
Antigamente, ia para a praia com a minha irm&, mas nao agluento mais 0 seu
pique, canso faciimente.

minha mulher me largou, fiquei desanimado, n&o tenho mais liberdade, nao
posso mais trabalhar, ir as festas.

era insensivel, mas quero ficar com a cabeca mais fria. Vou cuidar mais da
minha familia, pensar em mim e nos meus filhos, pois se eu morrer, eles irdo
sentir muito. Era usuaria de drogas, tentarei me desintoxicar.

figuei mais amadurecida e ndo sou mais como era antigamente.
acho que vou melhorar, se continuar o tratamento.

n&o sou mais o mesmo homem forte de antigamente, ndo posso mais labutar na
rogca como os outros, apenas administrar, tenho que ficar o tempo tode com o
catéter na barriga. Sei que vou morrer, mas ndo quero morrer numa cama de
hospital e sim 1& na minha roga com minha familia.

terei dificuldade de trabalhar devido ao preconceito das pessoas

estou com vontade de crescer, mais alegria, mais vontade de viver, quero
trabalhar, comprar uma casa e um sitio.

Era socidlogo, e quando souberam gue a minha mulher € meus filhos morreram
de AIDS, me aposentaram como louco, mas eu ndo acredito que foi por loucura
e sim por causa da AIDS. Perdi muitos amigos. Estou consciente de que vou
morrer, mas tenho vergonha de ir a praia, estou deprimido, estou magro demais.
Tenho vergonha de sair de casa, magro e sem dentes, ndo acabei de extrair os
dentes. Sempre fui uma pessoa super vaidosa. Era muito bonito, fui até modelo
profissional. A doenga s6 comegou a manifestar em fevereiro de 1996, que fiquei
aidético. Antes disso, vivia como alguém normal.

N&o mudou nada, sé que fiquei internada.

Fiquei muito por conta do tratamento. Foi muito penoso. Tinha dias que pensava
n&o ir aguentar. Aos poucos a vida foi ficando normal sendo que tenho, parece
que tenho mais pressa de fazer as coisas. Dar conta do trabalho, nZo deixar
nada pendente. E como se precisasse andar rapido. Nao da para esperar pelas
coisas. Nado ha mais muito tempo. Independente da doenga a morte pode chegar
a qualquer momento. Se eu sabia disso agora sei muito mais.

Antes de adoecer, trabalhava muito, viajava muito. Final de semana vendia
picolé, jogava bola, fiquei crente, peguei um amor muito grande pelo evangelho,
ndo ia para a igreja para namorar e sim para pregar a palavra de Deus. Todos
me amavam. Acho que Deus vai me curar e vou viver uma vida normal.
Enquanto isso ndo acontecer, vou viver uma vida de repouso. Mas vai mudar
porque meus familiares ndo vao deixar eu fazer coisas. Vou precisar me
alimentar mais.

Gostava muito de trabalhar, sair, ser ativa. Agora quem sabe é Deus. (chora
muito). S6 vivo chorando, ndc gosto de me ver assim doente, sempre fui forte,
bonita. Agora fico magra aqui nesse hospital € meus filhos s6 em casa.

Eu gostava de ir a praia, trabalhar em casa com a minha mée, mas nao poderei
mais fazer esforgo, € cansativo e desgastante. Nao poderei ir a praia, tem muita
gente.
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24.

25.

28.

27,

28.

29.

Eu me sinto presa do sofrimento. Minha vida era trabalhar e cuidar dos meus
filhos e depois peguei uma miséria desta, uma mulher direita que nunca traiu o
marido.

Gostava de trabalhar, cuidar dos meus filhos e agora n&o posso andar direito, as
pernas estéo fracas.

Ai é previsdo de futuro, ndo posso dizer. Essas perguntas s&o minuciosas
demais

Usava calga apertadissima, era forte e lindo, fazia malhagéo, tinha épocas que
tinha cinco namorados. Estar com esta doenc¢a faz com que a gente decaia fisica
e psicologicamente, precisa ter uma estrutura muito grande para ndo se fazer
uma besteira. Eu mesmo sou uma pessoa muito positiva, encaro a AIDS.
Quando soube que tinha o virus, nao tive mais tesdo para transar com ninguém,
com medo de infectar alguém.

Antes de adoecer via televisdo, jogava video-game, fazia as coisas em casa,
lavava roupas, gostava de ver as coisas em ordem e agora s poderei ver
televisdo ou jogar video-game.

Antes da AIDS gostava de trabalhar, pescar no mar, hoje em dia eu ndo posso
navegar, participar de regatas, porque estou mais fraco com esse virus..

020 - PRINCIPAL DESEJO NO MOMENTO

© o N oA LN

14.
15.
16.
i

18.

19.

que os médicos descubram o porqué da minha tontura e me curem.
voltar para casa.

ficar bom, voltar para minha terra e ficar junto com o0s meus.
conseguir um doador para fazer um transplante renal.

sair do hospital e curtir a vida, namorar, ir para festa.

ficar curada, ir embora para casa.

ter minha propria casa, € me curar da AIDS.

ir para casa ou ser transferido para o Hospital Espanhol, onde ha uma maior
organizagao.

. ficar boa e ir para casa.

. ficar bom, ir para o interior, voltar para o meu trabalho.

. melhorar de tudo.

. que 0 médico me dé alta, pois ndo agliento mais ficar na casa dos outros. Quero

voltar para minha cidade.

ficar bom e ir para casa.

Deus me dar a minha satde para ir embora para casa
viajar, passear para qualquer lugar

peco a Deus que me dé vida para terminar de educar os meus filhos. Ficar bom
e me curar. Se Deus me der forcas, vou lutar para ajudar muita gente. Nao quero
nada em troca. Vou ajudar os meninos de rua, fazer uma casa para ajudar eles.

quero sair do hospital e ir para casa; recolocar os meus dentes. Nada de
dentadura, dentes mesmo; que Deus me desse uma “bunda” nova, pois a minha
esta estragada de herpes, eu n&o consigo nem me sentar.

Quero me curar, pois sem a doenca tudo € mais facil.
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20.
2%,

22.

23.
24.

25.

26.

27

28.

29.

Viver a vida.

Tenho fé em Deus que vou ficar curado. Meus colegas va0o orar por mim e vou
ficar curado.

Quero que o remeédio chegue logo aqui no HUPES, para ficar boa e curada,
voltar a trabalhar e a criar os meus filhos

(Sem resposta)

Quero ser livre, mergulhar no mar e me libertar de todo mal. Realizar um sonho:
mergulhar, comprar roupa de borracha, pescar. Tenho vontade de ir a Lencdis,
de mergulhar num mar bem azul, aberto, proprio para mergulho, como Fernando
de Noronha.

Que me curasse o coragdo, a barriga. Queria ter um coracdo e uma barriga
nova.

Nao tenho desejo. Minha mente ndo estd com a cabecga vazia. Quero ficar bom,
sair, paquerar, curtir e viver.

N&o gostaria de cair numa cama e parar de produzir. O maior desejo é ter
sucesso profissional em Salvador.

Aprender a montar bicicleta, viajar conhecer os lugares e conhecer as coisas
maravilhosas do mundc

Quero que acabe o catarro do meu pulm&o, ai eu poderia voltar para casa e
rever meus filhos
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QUADRO | - FOMAGAO E CODIFICAGAO DAS CATEGORIAS PRE-ELABORA-
DAS, DOS DISCURSOS, SALVADOR, 1996

CcODIGOS SUB-CATEGORIAS

02. 03. 04. 05. 06. 07. 08. 09. 10. 11. 12. 13. 14. 15. 16. 17. ORDEM NUMERICA
18. 19. 20. 21. 22. 23. 24. 25. 26. 27. 28. 29. 30.

024A; O3.UDAI;, 044A; 054A; 06.4A; 07.4A; 08.UDAL

09.UDAL 104A: 11.UDAL: 12.UDAL: 134A: 144A: 154A )
16.UDAI; 17.UDAL: 18.UDAI: 194A: 204A: 214A CLINICA
22 UDAL. 23.UDAL; 24.UDAI: 25UDA!I: 26.UDAI: 27.UDAI:

28.2D; 29.UDAl: 30.2B.

10-19; 20-29; 30-39; 40-49; 50-58. IDADE

0. Nenhum registro; 1. Salvador; 2. Cidade do Interior; 3. Zona

Rural; 4. Qutro Estado e
1.M - masculino; 2.F - feminino SEXO

0. Nenhum Registro; 1. Analfabeto; 2. 1° Grau Completo; 3. 1°

Grau Incompleto; 4. 2° Grau Completo; 5. 2° Grau incompleto; ESCOLARIDADE

6. Superior Completo; 7. Superior Incompleto; 8. Estudos
Comerciais ou Técnicos

0. Nenhum registro; 1. Solteiro(a); 2. Casado{a) formaimente ESTADO CIVIL
ou nao; 3. Viuvo(a); 4. Separado(a) ou divorciado(a)

0. Nenhum Registro; 1. Pai; 2. M3e; 3. Filho(a); 4. Sobrinho(a); PAPEL FAMILIAR

1. Filho; 2. Filha FILHOS(AS)
0. Nenhum registro; 1. Assalariado(a) com carteira assinada; VINCULO
2. Nao trabalha; 3. Empregado(a) sem carieira assinada; 4. EMPREGATICIO

Por conta propria - biscates; 5 Proprietario(@) sem
empregados(as); 6. Aposentado

0. Nenhum registro; 1. Sempre colabora; 2. As vezes COLAB. NO
colabora; 3. Nunca, ainda que trabathe; 4. N3o colabora pois ORCAMENTO
nao trabalha. DOMESTICO
0. Nenhum registro; 1. Sim; 2. Ndo PREVIDENCIA
0. Nenhum registro; 1. Radio; 2. Televisdo e radio; 3.

Televisdo e geladeira; 4. TelevisZo, radio e geladeira; 5. . BENS

Televisao, radio, telefone e geladeira; 6. Televisdo, radio,
| geladeira e camro; 8. Nenhum dos anteriores

0. Nenhum registro; 2. Casa propria; 2. Casa aiugada; 3. MORADIA
Outros.

0. Nenhum registro; 1. Catolico; 2. Crente; 3. Outra; 4. RELIGIAQO
Nenhuma

0. Nenhum Registro; 1. Atividade religiosa; 2. Praia; 3. Esporte

e atividade religiosa; 4. Praia e atividade religiosa; 5. Praia,

festa e atividade reiigiosa; 6. Esporte, reunido em casa de

amigos, atividade religiosa; 7. Clube, reunido em casa de LAZER
amigos, atividade religiosa; 8. Praia, festa, bar, e reunido em

casa de amigos; 9. Praia, festa, teatro, restaurante e reunido

em casa de amigos; 10. Festa, bar, esporie, reunido em casa

de amigos e atividade religiosa; 11. Cinema, clube, praia,

festa, bar, teatro, restaurante, esporte e reunido na casa de

amigos; 12. Todos os anteriores; 13. Nenhum dos anteriores.
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QUADRO Il - CONSTRUGCAO DA UNIDADE DE SIGNIFICADO DAS CATEGORIAS
PRE-ELABORADAS, SALVADOR, 1996

CODIGOS SUB-CATEGORIAS CATEGORIAS

Catalogacao das entrevistas Ordem numérica

Local de origem do cliente no Clinica

hospital

Total de anos do cliente no dia da ldade DADOS PESSOAIS

entrevista

Identificacao sexual Sexo

Grau de instrucao Escolandade

Atual situacdo civii, homo ou Estado civil

heterossexual

Papel predominante na interacdc Papel familiar

familiar

Numero total de filhos nascidos

Vives

Descricdo sucinta do tipo de Ocupacdo ESTRUTURA

atividade exercida FAMILIAR

Relacao do vinculo empregaticio Emprego

Participagcdc no sustento da Colab. no orcamento

familia doméstico

Credo professado Religido

Cobertura previdenciaria incluindo Previdéncia

convenios

Relacao de bens periencentes Bens CARACTERIZAGAQ
SOCIO-ECONOMICA

Condicado de propriedade da Moradia

habitacao

Formas de distracdo e descanso Lazer

prediletas




QUADRO Il - FORMACAO E CODIFICACAO DAS CATEGORIAS NAO PRE-
ELABORADAS, DOS DISCURSOS, SALVADOR, 1996

CODIGOS SUB-CATEGORIAS

1.Insuficiéncia renal crénica; 2. AIDS IV; 3. Leucemia mielbide PATOLOGIA
aguda; 4. Leucemia mielbide cronica; 5. Linfoma ndo Hodgkins; 6.
linfoma leucemizado; 7.Cancer; 8. Insuficéncia Cardiaca

Congestiva - grau IV

1. 1972; 2. 1988; 3.1992; 4.1993; 5.1994; 6.1985; 7.1996 INICIO

1. dor, incluindc as varias regides do corpo; 2. Infecgdes, incluindo MANIFESTACAO
herpes, rubéola, dengue, garganta, furinculos, diamréia e febre; 3.

Fraqueza, incluindo cansaco; 4. Edema, incluindo inchaco, parar

de urinar, bamga d’agua; 5. Falta de ar, incluindo abafamento; 6.

Tontura; 7. Emagrecimento; 8. Inapeténcia; S. Vomitos; 10. Queda

de cabelo; 11. Desmaio; 12. Alergia, incluindo manchas no corpo;

13. Perdas de dentes; 14. Palidez; 15. Hemorragia; 16. Anemia.

1. Trauma; 2. Cirurgia; 3. Disturbios respiratorio; 4. Disturbic HOSPITALIZACAO

circulatorio; 5. Distarbio de eliminagdo; 6. Infecgdes; 7. Nenhuma ANTERIOR

hospitalizacao anterior.

1. Observagio da sintomatologia; 2. Tratamento da sintomatologia; HOSPITALIZACAO

3. Com alta hospitalar. ATUAL

1. Infra-estrutura; 2. Nenhum aspecto positivo ASPECTO
POSITIVOS

1. Falta de liberdade; 2. Infra-estrutura; 3. Saudades de casa; 4. ASPECTO

Nenhum aspecto negativo NEGATIVOS

1. Meihor; 2. Pior; 3. Sem efeito; 4. Nao sei EFEITO DO

TRATAMENTO

1. Medo; 2. Problemas com a infra-estrutura em casa; 3. VOLTA ADO LAR
Problemas financeiros; 4. Problemas com a relacao familiar; 5.

Nao tera problemas

1. Assisténcia junto com a familia; 2. Em casa a infra-estrutura &  ASSISTENCIA EM
melhor; 3. Liberdade; 4. Ja tem assisténcia em casa; 5. Nao CASA
respondeu; 6. Naoc quer.

1. conhece; 2. N3o conhece; 3. Desconfia; 4. Nega; 5. Nao CIENCIA DA
respondeu DOENCA

1. Conhece; 2. Nao conhece; 3. Desconfia; 4. Nega; 5. Ndo CIENCIA DA FAMILIA
respondeu; 6. N3o tem familia. '

1. Ciéncia; 2. Fé; 3. Ciéncia e Fé CRENCAS

1. Ciéncia (medicamentos, paliativos, transplantes); 2. Fé (Deus); INSTRUMENTO DE

3. Ambos os anteriores; 4. Nao cré na cura; 5. Nao ter recidiva; 6. CURA

N&o sei.

1. Ajuda; 2. Importante; 3. Companhia; 4. Nada ASSISTENCIA
ESPIRITUAL

1. Decisdo Médica; 2. Quer Melhorar, 3. Em Tratamento; 4.  MOTIVACAO DA

Hospital Ruim. ALTA

1. Encontrar a familia incluindo amigos, maior liberdade e MOTIVACAO PARA
seguranca; 2. Hospital ruim; 3. N&o quer, inciuindo esperar curar- IR PARA CASA
se, problemas com relacionamento e medo de contaminar a

familia

1. Ficar em casa incluindo trabalhar, encontrar a familia e amigos; PLANOS FUTUROS
2. Trabalhar, estudar e se tratar; 3. Vida social, religiosa e
aposentadoria;
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QUADRO IV - CONSTRUGAOQ DAS UNIDADES DE SIGNIFICADOS DAS
CATEGORIAS NAO PRE-ELABORADAS, SALVADOR, 1996

CODIGOS SUB-CATEGORIAS CATEGORIAS
Contexto social, econdmico e Ficha sécio- CONHECENDO A
cultural da clientela demografica CLIENTELA
Patologias apreseniadas conforme Patologia
diagnostico médico
Ano do aparecimento dos sinais e inicio da doenga
sintomas
Tipos de manifestacdo dos sinais e Manifestacac
sintfomas
Motivos de intemactes anteriores Hospitalizago anterior  IDENTIFICACAO DOS
SIGNOS
Motivos da hospitalizac@o atual Hospitalizacgo atual
Aspectos positivos da Vantagens da
hospitalizacao hospitalizacéo
Aspecios negativos da Desvantagens da
hospitalizacdo hospitalizacdo
Efeito observado pelo cliente diante  Efeito do tratamento
do tratamento
Expectativas dos problemas ao Volia aoc lar
voltar para casa
Expectativas da continuidade da  Assisiéncia em casa
assisténcia hospitalar ao voltar para
casa
Conhecimento do cliente relativo 8  Ciéncia da doenca CIENCIA DO CLIENTE E
sua doencga FAMILIA EM RELACAO
A DOENCA
Conhecimento dos  familiares Ciéncia da familia
relativo a doenca do cliente
Crencas relativas a cura da doenga Crencas
Necessidades ideniificadas para a instrumentos de cura
crua da doenca
Pratica religiosa e expectativas de  Assisténcia Espiritual
curas milagrosas
Desejos que motivaram pedidos de Motivacao de alta
ailta hospitalar
Identificacdo da vontade de voltar Motivagdo paracasa  REAGOES DO CLIENTE
para casa EMRELACAO A
DOENCA
Planos de vida ao sair do hospital Planos futuros
ldentificacdo das perdas dos A vida antes, durante e
projetos e pilanos de wvida e apos a doenca
mudanca da percepcao de si
mesme
Principal motivagdc no momento Desejo atual
atual da vida com a doenca
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QUADRO V - CODIFICAGAQO E CATEGORIZAGAO REFERENTE A ETAPA DE

CODIGOS SUB-CATEGORIAS CATEGORIAS
Contexio social, econdmico e Ficha socio-demografica CONHECENDO A
cultural da clientela CLIENTELA
Patologias apresentadas Patologia
conforme diagnéstico médico
Ano do aparecimento dos sinais Inicio da doenca
e sintomas
Tipos de manifestacdo dos sinais  Manifestacao
e sintomas
Motivos de intemacdes Hospitalizacdo anterior IDENTIFICACAC DOS
antericres SIGNOS
Motivos da hospitalizacdo atual Hospitalizacao atual
Aspecics positivos da Vantagens da
hospitalizacao hospitalizac@o
Aspectos negativos da Desvantagens da
hospitalizacao hospitalizacao
Efeito observadc peio cliente Efeito do tratamento
diante do tratamento
Expectativas dos problemas ao Volta ao lar

voltar para casa

Expectativas da continuidade da
assisténcia hospitaiar ao voitar
para casa

Conhecimentce do cliente relativo
a sua doenca

Conhecimento dos familiares
relativo a doenga do cliente
Crengas relativas a cura da
doenca

Necessidades identificadas para
a crua da doenca

Assisténcia em casa

CIENCIA DO CLIENTE
E FAMILIA EM
RELAGAQ A DOENCA

Ciéncia da doenca

Ciéncia da familia
Crencas

Instrumentos de cura

Pratica religiosa e expectativas
de curas milagrosas

Desejos que motivaram pedidos
de alta hospitalar

Identificacdo da vontade de voltar
para casa

Planos de vida ao sair do hospital
Identificacdo das perdas dos
projetos e plancs de wvida e

mudanca da percepcdc de si
mesmo

Principal motivagéo nc momentoc
atual da vida com a goenca

Assisténcia Espirnitual
Motivacao de alta
REACOES DO CLIENTE

EM RELACAO A
DOENCA

Motivacao para casa

Planos futuros

A vida antes, durante e
apos a doencga

Desejo atual
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